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Percepcion de las pérdidas del Padeciente de Diabetes y su
Cuidador Familiar

RESUMEN

INTRODUCCION. La Diabetes Mellitus (DM) es una enfermedad crénica, considerada
actualmente como un problema de salud publica. En Latinoamérica se estima una
prevalencia global de 5.7%. Las proyecciones indican que en el afio 2025 sea de 8.1%. El
pais latinoamericano con mayor incremento de la prevalencia es México, con 7.7% de
acuerdo con la OMS (2016), durante la cronicidad de esta enfermedad se desencadena
una serie de duelos por las pérdidas percibidas en las diferentes esferas, social, individual
y familiar que involucra al padeciente y de manera simultanea al cuidador familiar. Los
hallazgos de este estudio pueden sustentar estrategias para favorecer la atencion brindada
del profesional de Enfermeria al binomio padeciente de DM y cuidador familiar desde su
significacion de enfermedad.

OBJETIVO. Analizar la percepcion de las pérdidas del padeciente de diabetes mellitus y su
cuidador familiar en la cronicidad de la enfermedad

METODOLOGIA. Se realizé un estudio cualitativo, fenomenoldgico, posicion filoséfica de
Edmud Husserl, ya que se pretende el andlisis a profundidad y la descripcién de las
pérdidas que vive el padeciente de DM, asi como las que vive el cuidador familiar. Se obtuvo
una muestra de 9 informantes, la seleccion de los participantes se determiné por muestreo
intencional, hasta que se llegé a la saturacion de informacién. La recoleccion de datos se
llevé a cabo mediante entrevista semi-estructurada, de acuerdo con Diaz-Bravo (2013).
Para el analisis de los datos se desarroll6 la propuesta de Miles y Huberman (1994), se
llevd a cabo tres tareas: adquisicion de la informacion, transcripcion de los datos y la
caodificacién; llegando finalmente a las conclusiones. Se presentaron los aspectos éticos y
legales.

HALLAZGOS. Emergieron 5 categorias relacionadas con las pérdidas que percibe el
padeciente de DMy 6 categorias que percibe el cuidador familiar cada una de ellas con sus
respectivas subcategorias.

CONCLUSION. Se concluye que las pérdidas personales, materiales y evolutivas que se
suman en la cronicidad de DM en el binomio padeciente-cuidador familiar, implican una
serie de duelos que guiado bajo un acompafiamiento tanatol6gico disminuye la etapa de la
negacion y enojo, al saber el cambio en su salud, modificando positivamente la percepcion
de este primer duelo, y de los que vendran a lo largo de sus vidas con la enfermedad,
permitiendo al padeciente asumir el control de su enfermedad e incorporar consciente e
inconscientemente las modificaciones en su cotidianidad y en el cuidador familiar la
importancia y comprension de la atencion y cuidados que otorga, en donde no debe asumir
la responsabilidad del padeciente, el papel esta en el acompafiamiento congruente y en
equipo en la evolucién de la enfermedad.

PALABRAS CLAVE: Enfermeria, Diabetes Mellitus, Pérdidas, Padeciente, Cuidador
Familiar, Duelo.




Perception of the losses of the Diabetes Sufferer and his
Family Caregiver.

ABSTRACT

INTRODUCTION. Diabetes mellitus (DM) is a chronic disease, currently considered a public
health problem. In Latin America, a global prevalence of 5.7% is estimated. Projections
indicate that in 2025 it will be 8.1%. The Latin American country with the highest increase in
prevalence is Mexico, with 7.7% according to the WHO (2016) during the chronicity of this
disease a series of duels is triggered by the perceived losses in the different spheres, social,
individual and family that involves the sufferer and simultaneously the family caregiver. The
findings of this study can support strategies to favor the care provided by the nursing
professional to the binomial suffering from DM and family caregiver from its significance of
disease.

OBJECTIVE. Analyze the perception of the losses of the sufferer of diabetes mellitus and
his family caregiver in the chronicity of the disease

METHODOLOGY. A qualitative, phenomenological, philosophical study of Edmud Husserl
was carried out, since the in-depth analysis and description of the losses experienced by
the patient with DM, as well as those experienced by the family caregiver, were carried out.
A sample of 9 informants was obtained, the selection of the participants was determined by
intentional sampling, until information saturation was reached. Data collection was carried
out through semi-structured interviews, according to Diaz-Bravo (2013). For the data
analysis, the proposal of Miles and Huberman (1994) was developed, three tasks were
carried out: acquisition of information, transcription and coding of data; finally reaching the
conclusions. Ethical and legal aspects were presented.

FINDINGS. 5 categories emerged related to the losses perceived by the DM patient and 6
categories perceived by the family caregiver, each with their respective subcategories.

CONCLUSIONS. It is concluded that the intrapersonal, material and evolutionary losses
that are added in the chronicity of DM in the binomial sufferer-family caregiver, imply a series
of mourning that guided under a thanatological accompaniment decreases the stage of
denial and anger, knowing the change in their health, positively modifying the perception of
this first grief, and of those who will come throughout their lives with the disease, allowing
the sufferer to assume control of their disease and consciously and unconsciously
incorporate the modifications in their daily lives and in the family caregiver the importance
and understanding of the attention and care it grants, where it should not assume the
responsibility of the sufferer, the role is in the congruent and team accompaniment in the
evolution of the disease.

KEYWORDS: Nursing, Diabetes Mellitus, Losses, Sufferer, Family Caregiver, Grief.




.DESCRIPCION DEL PROBLEMA

La Diabetes Mellitus (DM) es un problema de salud publica que afecta la calidad de
vida de las personas debido a la cronicidad de la enfermedad y las complicaciones
que se presentan, de acuerdo con datos de la Organizacibn Panamericana de la
Salud, México ocupa el primer lugar con mayor nimero de muertes por DM en
Ameérica Latina; siendo una de las cinco enfermedades con mayor impacto
econémico en los sistemas de salud de acuerdo con la OMS (2016); es una
enfermedad que durante su cronicidad se lleva a cabo una serie de pérdidas en
diferentes esferas, que involucra al padeciente y al cuidador familiar, de manera
simultdnea desarrollando un proceso de duelo por las pérdidas generadas desde su

perspectiva, teniendo con ello repercusiones en su dia a dia.

El propdsito de esta investigacion es analizar la percepcion de las pérdidas del
padeciente de Diabetes Mellitus y su cuidador familiar en la cronicidad de la
enfermedad. Los hallazgos de este estudio pueden sustentar estrategias para
fortalecer la comunicacion del profesional de enfermeria con el binomio padeciente
de DM y cuidador familiar, destacando la importancia del acompafiamiento
tanatolégico o bien consejeria de salud, fortaleciendo la importancia de la
comunicacioén efectiva, para la adopcién de conductas saludables y autocuidado,
actuando enfermeria como facilitador del proceso de toma de conciencia, decision y

actuacion de la persona, sin dejar de lado la percepcién ante la enfermedad vivida.

La presente tesis abarca la descripcion del fendmeno, la revision del estado del arte,
la problematizacién; que contiene el porqué es importante realizar este estudio, el
propésito y los objetivos. EI marco teorico engloba conceptos de percepcion,
padeciente, cuidador familiar, pérdida y duelo; se describe el proceso del marco
metodologico que se utilizO para su realizacion, empleando la técnica de
investigacion cualitativa, fenomenolégico, posicion filoséfica Edmud Husserl, asi

como los aportes de la Dra Elizabeth Kublér Ross y las fases de duelo.

El escenario de estudio, fue el area metropolitana oriente se consideré a

comunidades urbanas como lIztapalapa, Chimalhuacan y Nezahualcoyotl, sin




distincidon de género, que padezcan de diabetes mellitus y cuenten con un cuidador
familiar. Se obtuvo una muestra de 9 informantes de los cuales, 4 informantes son
padecientes de diabetes y 5 informantes son cuidadores familiares, la seleccién de
los participantes se determiné por muestreo intencional, hasta que se llegé a la
saturacion de informacion. La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante
entrevista semi-estructurada, de acuerdo con Diaz-Bravo (2013). Para el analisis de
los datos se desarroll6 la propuesta de Miles y Huberman (1994), llevandose a cabo
tres tareas: adquisicion de la informacion, transcripcion de los datos y la codificacion
llegando finalmente a las conclusiones. Se presentaron los aspectos éticos y

legales, y se basé en el rigor metodoldgico.

En el apartado de hallazgos, emergieron 5 categorias relacionadas con las pérdidas
qgue percibe el padeciente de DM y 6 categorias que percibe el cuidador familiar,
cada una de ellas con sus respectivas subcategorias, se incorporaron las unidades
de significado mas relevantes para los objetivos del trabajo, con la finalidad de
analizar y discutir los resultados, surgiendo asi las aportaciones de la tesis a la

disciplina, practica, investigacion y politicas publicas.
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1.1 Justificacion

En la Encuesta Nacional de Nutricion (ENSANUT MC, 2016) la prevalencia de
diagnéstico médico previo de diabetes en adultos fue de 9.4%, siendo ligeramente
mayor en las mujeres y en las localidades urbanas. El 87.8% de los diabéticos estan
bajo tratamiento médico para controlar su enfermedad. En el Gltimo afio, 15.2% de
los diabéticos tuvieron medicion de hemoglobina (glicosilada, 4.7% de
microalbuminuria, y el 20.9% revision de pies. La complicacion mas frecuente entre
las personas con diabetes fue la visién disminuida (54.46%), seguida de ardor, dolor
o pérdida de la sensibilidad en la planta de los pies (41.17%). El 46.4% de los
diabéticos no realiza medidas preventivas para evitar o retrasar alguna complicaciéon
por la enfermedad. A pesar de que hay un incremento en la proporcion de adultos
diabéticos a los que se les realizaron determinacion de hemoglobina glicosilada y
se les revisaron los pies en el afio previo, con respecto a la ENSANUT 2012 (9.6%
y 14.6%, respectivamente), los resultados de esta encuesta de medio camino nos
muestran que la vigilancia médica y prevencion de complicaciones especificados en
la NOM-015-SSA2-2010 para la prevencion, tratamiento y control de la Diabetes
Mellitus, estdn aun lejos de alcanzarse. Dicha norma indica que la medicion de
hemoglobina glicosilada debe realizarse al menos una vez al afio y que la revision
de pies debe realizarse en cada visita al médico que lleva el control del paciente
diabético. La prevalencia de la determinacion de microalbuminuria es ligeramente
menor a las estimaciones obtenidas en la ENSANUT 2012 (4.8%), proporcién muy
inferior a las recomendaciones incluidas en la NOM-015-SSA2-2010. Al 28% de los
adultos que les han medido colesterol en sangre, les han dado un diagndstico

médico de hipercolesterolemia.

Un gran numero de personas con enfermedades crénicas se enfrentan a la pérdida
de capacidades fisicas y psicoldgicas que los hace dependientes de un familiar para
poder llevar a cabo las actividades de la vida diaria. Esto trae consigo que ambos
se vean en la necesidad de enfrentar diversos duelos durante el transcurso del
padecimiento. Algunas personas y/o familiares pueden solicitar ayuda al personal

de salud, por lo que es necesario e indispensable que este cuente con
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conocimientos tanatologicos basicos para establecer un acompafiamiento mediante
una comunicacion adecuada entre la persona y/o su cuidador familiar y el
profesional de enfermeria.

La pérdida parcial de la salud, la individualidad, la autonomia, la toma de decisiones
con libertad, y el estilo de vida, desde el punto de vista psicologico, produce dolor,
desesperanza y enojo, por lo que para afrontarlo se debe elaborar emocional y
racionalmente el duelo de estas pérdidas para poder seguir viviendo y no
sobreviviendo, evitando caer en un duelo patoldgico; las pérdidas siempre vienen
acompafnadas de dolor emocional Yy fisico, experimentando distintas emociones
dificiles de vivir y de comprender. Por lo tanto, debe de permitirse vivir el dolor de la
pérdida, reconocer sus propias emociones y aprender a gestionarlas. Sin embargo
el dolor no solo es emocional, sino que también es fisico y se debe de aprender a

vivirlos de la manera mas sana posible.

Por lo tanto, el profesional de enfermeria en su cuidado holistico es el determinante
para acercarse a una persona que esta sufriendo algun duelo por pérdidas
significativas. Se sugiere abordar desde la percepcion pues en ella se encuentran
inmersos los sistemas simbdlicos con los que los individuos construyen los
significados de las cosas. Desde esta perspectiva, la percepcion esta arraigada en
la interrelacion de lineas de desarrollo como la bioldgica, psicoldgica y la cultural,
esto ocurre en el momento en que el sujeto se apropia de los sistemas simbdlicos

para entender y construir su realidad.

Por lo que para poder analizar la percepcidon que tiene la persona que vive con
diabetes y la del cuidador familiar a lo largo de la cronicidad de esta patologia, se
requiere conocer la vivencia, la experiencia, el sentir, las emociones que

experimentan ambos en estos duelos desde su realidad.

Se hace necesario identificar cémo percibe sus pérdidas mediante un
acompafamiento tanatolégico otorgado por el profesional de enfermeria, para
optimizar la funcién reguladora y social de las emociones y favorecer el proceso del
duelo en sus diferentes etapas, hasta lograr la aceptacion de la enfermedad y su

participacion comprometida en su autocuidado.
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II. REVISION DEL ESTADO DEL ARTE

Para poder abordar la percepcion de las pérdidas del padeciente de diabetes y su
cuidador familiar se debe de entablar una adecuada comunicacion; donde la
persona sea escuchada, manifestando sus necesidades, emociones, sentimientos
y que se respeten las decisiones sobre su vida, que pueda asumir el control de su
enfermedad e incorpore consciente e inconscientemente las modificaciones en su
cotidianidad como parte de sus valores y actitudes, para tener una mejor calidad de
vida, dando pauta al acompafiamiento tanatoldgico, el cual ha tenido una evolucion
significativa desde su aparicién dado a que no es solo para la muerte, implica las
pérdidas en el proceso de enfermedad y vivencias alrededor.

El duelo es un estado de adaptaciéon emocional ante la pérdida de un ser querido,
un empleo, una relacion o salud. Se trata de un acontecimiento vital estresante de
primera magnitud que afrontan los seres humanos, siendo un proceso dinamico,
cambiante que dependera del afrontamiento que elabore cada persona. Este
proceso se relaciona con la aparicidon de problemas de salud, como depresion,

ansiedad incrementando el riesgo de desarrollar un duelo patoldgico.

Los duelos que experimenta el padeciente durante la cronicidad de la enfermedad,
no necesariamente es ante la nocién de muerte, se debe a los cambios que viven
dia a dia, como la modificacién de dieta, aspecto fisico o rendimiento; las diferencias
en la vivencia del manejo de la muerte, dependen del concepto que cada individuo
tenga, asi como, del contexto social donde crezca y se desarrolle. Lo cual es

importante contextualizar la evolucion de la muerte en la sociedad.

De acuerdo con Ligia (2007) la muerte parece un ejemplo paradigmatico de lo que
puede llamarse un “hecho social’. Sabemos que tiene lugar en un contexto social,
en funcion de organizaciones, definiciones profesionales de rol social, interaccion y
significado social.

Aproximadamente, desde 1930 los hospitales pasaron a ser instituciones
reservadas para morir. La razon, el progreso y la tecnologia médica, entre otras

causas, han modificado la actitud ante la muerte, y este cambio ha quedado
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reflejado en: la forma de morir, la estancia del moribundo, el duelo, los modos de

enterramiento y la pérdida de la mayoria de los ritos funerarios.

Sin embargo, el gran cambio se dio, sobre todo, en la segunda mitad del siglo XX:
cuando la habitacion del moribundo pasa de la casa al hospital. Varios factores han
contribuido a esta transformacion. Al avanzar la tecnologia de la salud y aparecer
los Cuidados Intensivos, se ha posibilitado prolongar la vida a pacientes que de no
ser por estos cuidados moririan. En la década de los sesentas, la presencia de los
familiares durante la muerte de un ser querido se vio disminuida en un 25% y
durante esa época, se hace creer a todos que la muerte es algo sin importancia ya
que al ocultarla se le despojaba de su sentido tragico, convirtiéndola en un hecho

ordinario.

La manera como se ve e interpreta a la muerte, ya sea como un acontecimiento
general o ajeno, cambia cuando afecta a una persona en particular, cuando el
enfermo o sus familiares se enteran de la posibilidad de la cercania o la inminencia
de la muerte, por lo que es importante conocer sus reacciones y actitudes en estas
circunstancias. Dominguez (2011) menciona que se debe de tener presente que no
se puede ayudar al paciente terminal de un modo verdaderamente importante, si no
se toma en cuenta a su familia. Esta juega un papel importante durante la
enfermedad y sus reacciones contribuiran en la forma que el paciente afronte su

proceso.

La tanatologia evoluciono en el proceso de duelo dado a la constante separacion y
el sentimiento de pérdida que atraviesa la historia de cada hombre implicando
necesariamente su elaboracioén, resaltando que ante una enfermedad crénica se
vive en constante duelo, abarcando diferentes esferas como lo es el personal e
interpersonal afectando principalmente al mas allegado, el cuidador familiar, por lo

gue la consejeria tanatologica debe de estar presente ante estas circunstancias.

Para poder comprender el significado de la consejeria tanatologica, se requiere la
escucha y la lectura de una pluralidad de discursos. Cada uno de ellos tiene un
contexto de validez. El concepto de consejeria tanatologica es trabajar con la
persona, buscando elevar el grado de conciencia con la finalidad de que la persona
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cuestione y descubra su sentido de vida, sentimientos, ideas y prejuicios respecto
a las pérdidas. La intencion del consejero no es generar mas problemas, sino
cuestionar a la persona, para no dar origen a los malentendidos y constantemente
ayudar a la persona a hacer planes y a tomar decisiones acerca de aspectos muy
concretos en su vida, principios, valores, metas, etc., desde el mayor nivel de

conciencia que sea posible.

Un Tanatdlogo, puede ayudar a superar todo tipo de pérdida, también puede apoyar
al doliente y darle consejeria tanatoldgica y atencién en crisis, tanto al paciente
como a sus familiares y dar acompafiamiento a enfermos terminales, ayudarlos a
vivir con calidad de vida en este proceso tan dificil. La labor tanatologica se
encuentra dentro del acompafiamiento que se otorga en el momento en el que la
persona se sabe enferma y su familiar consiente en procurar el bien morir, ayudando
a la persona a encontrar la aceptacion de la muerte, ya sea propia o la de otra

persona.

Para Vega (2012) la intervencion tanatoldégica responde a la necesidad de
comunicacién entre el paciente, la familia y el equipo interdisciplinario; a la de
adaptacion ante las pérdidas y su finitud (a través de sesiones terapéuticas),
buscando en todo momento un trato humano y digno; asimismo a que los pacientes

tengan una calidad de vida adecuada y puedan concebir una muerte digna.

La Asociacidn Mexicana de Tanatologia define a la Consejeria en Salud como la
atencion sistematica, basada en la comunicacion efectiva, que reconoce en el
usuario el papel de protagonista de la adopcion de conductas saludables y
autocuidado, actuando el profesional como facilitador del proceso de toma de

conciencia, decisidén y actuacion de la persona.

Siendo una intervencion comportamental con enfoque psicosocial, que se puede
realizar en distintas modalidades (individual/grupal, breve/integral). El consejo breve
es la actividad que se realiza dentro de cualquier atencion de salud, con una
duracion de 3 a 5 minutos; y el consejo integral o intensivo es una atencién
programada de 15 a 20 minutos por cuatro 0 mas sesiones realizadas por un

profesional de la salud.
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De acuerdo con Cruz (2010) para determinar la estructura de la actitud hacia la
atencién tanatoldgica, realiz6 a partir del modelo tridimensional de las actitudes que
aborda la percepcion de riesgo/utilidad, la actitud hacia la muerte/muerte y las
creencias en torno a la enfermedad/salud, donde concluy6 que en torno al objeto
actitudinal (atencion tanatologica) los allegados tienden a estructurar sus
sentimientos, razones e intenciones directa y positivamente. Esto significa que, en
torno a la actitud de los deudos hacia la atencion tanatologica, existen otras
dimensiones actitudinales no exploradas que explicarian la complejidad actitudinal
hacia el servicio tanatologico. La complejidad del impacto de las enfermedades
terminales en los profesionistas de la salud determin6 un nuevo enfoque
biopsicosocial para atender no sélo quimica, biolégica o fisiolégicamente a los
implicados sino psicolégica y socialmente. Desde un enfoque biopsicosocial, la
atencion tanatoldgica es definida como una intervencion para disminuir el nivel de
estrés indicado por percepciones de riesgo y utilidad, creencias en torno a la
enfermedad / salud y actitudes hacia la muerte / vida. A partir de esta definicion, el
servicio tanatologico construido desde un enfoque humanista terapéutico fue
sustituido por el servicio tanatolégico desde una aproximacion biopsicosocial. En el
sector de las ciencias de la salud, los estudios actitudinales han utilizado una, dos
o tres dimensiones para explicar el comportamiento de las personas afectadas por

la muerte de una persona con la que estaban estrechamente relacionadas.

De acuerdo con Pool-Géngora (2015) la labor tanatol6gica de enfermeria a través
de la relacion interpersonal disminuye el nivel de frustracion de la persona frente a
la diabetes mellitus tipo 2. Donde enmarca lo importante de que el profesional de
enfermeria contemple en futuras investigaciones la labor tanatolégica de enfermeria
a través de la relacion interpersonal como una herramienta de apoyo ante las
emociones y lo que desencadenan, como lo es la frustracion de los pacientes, que

se desarrolla desde la noticia de su enfermedad y a lo largo de la misma.

Cuando una persona es diagnosticada con una enfermedad crénico-degenerativa
como lo es la diabetes, pasa por varias etapas de duelo debido a que se enfrenta a

la posibilidad de morir, por las multiples complicaciones que puede generar la
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enfermedad; ante esta situacion se experimentan emociones negativas diversas
como angustia, frustracion, culpabilidad y depresion, ademas del hecho de lo que
socialmente significa vivir con una enfermedad para toda la vida; es posible que,
con el curso del tiempo, esto se supere y/o se aprenda a controlar, pero también
puede suceder que nunca se acepte tal condicion, y que a medida que pase el
tiempo, estas emociones sean cada vez méas profundas y prolongadas,

repercutiendo seriamente en su salud.

Dominguez (2011) considera que la Educacion Tanatologica es sumamente
importante para todos los seres humanos ya que nuestro equilibrio emocional,
armonia, salud y bienestar al final de la vida, pueden obtenerse y desarrollarse si
logramos identificar y cerrar las diferentes Gestalten (Forma) de nuestra existencia,
mismo que puede lograrse a través de la difusidon del Ciclo de la Experiencia Gestalt
como parte de una metodologia educativa. A través del Enfoque Filoséfico Gestalt
de la Tanatologia, se puede concebir al ser humano como una unidad y a cada
existencia, como una entidad dotada de unicidad, dindmica e integradora, que
conforma "El mundo de cada persona" y no "El mundo en general”, por lo que, dentro
de la perspectiva Tanatolégica, cada caso puede ser valorado en forma Unica e
integral. Este punto de vista posibilitaria el aprendizaje, permitiendo recuperar la
responsabilidad creadora que cada persona tiene sobre su propia existencia. La
Gestalt nos ensefia que la capacidad interior que todos llevamos dentro y que nos
permite enfrentar y aceptar los cambios, recrear diferentes roles y expresar nuestra

manera peculiar de sentir.

En un relato de caso realizado en Colombia por Silva (2011) concluye que los
estudios orientados a la terapéutica del luto todavia son escasos en la literatura, asi
como los estudios sobre la eficacia de la terapia cognitivo-comportamental para luto,
considerando las particularidades enfrentadas por aquellos que sufren con la
pérdida repentina de sus conyuges. Donde por medio de la atencion con enfoque
cognitivista-conductual, fue posible la obtencion de una mejora en todas las medidas
de evaluacion realizadas: depresion, ansiedad, esperanza en relacion con el futuro,

el estrés, las habilidades sociales, los trastornos del suefio y los disturbios
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psicosomaticos. Son necesarios, nuevos estudios para evaluar la real influencia del
periodo transcurrido tras la pérdida en la eficacia terapéutica, no sélo en relacién
con la profilaxis de episodios depresivos, pero también en relacién con otros signos
y sintomas del duelo. Por ello la importancia, de considerar la percepcion de
pérdidas del familiar durante la cronicidad de la enfermedad, dado a que el familiar
experimenta una serie de emociones al par de las pérdidas que vive la persona con
diabetes.

Con respecto al cuidador familiar, Achury (2011) concluye que el cuidador de la
persona con enfermedad cronica de parcial dependencia puede ver afectada su
calidad de vida, lo cual se refleja en la alteracion de las dimensiones social y
psicolégica, puesto que cuidar a un familiar implica un conjunto de ajustes en la vida
del cuidador, como Ila organizacion del tiempo para cumplir con las
responsabilidades personales y de cuidado. La dimensién fisica no se ve tan
comprometida, debido a que este tipo de pacientes no es totalmente dependiente y
puede realizar actividades de la vida cotidiana y favorecer su propio autocuidado.
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ll. PROBLEMATIZACION

La diabetes mellitus es una enfermedad cronica, considerada actualmente como un
problema de salud publica, que ocurre cuando el pancreas no produce suficiente
insulina o cuando el cuerpo no puede usar efectivamente la insulina que
produce. Esta es una hormona que regula la glucosa en la sangre. La
hiperglucemia, es un efecto comdn de la diabetes no controlada y con el tiempo
causa graves dafios a muchos de los sistemas del cuerpo, especialmente a los
nervios y los vasos sanguineos. De acuerdo con la Organizacion Mundial de salud
(OMS, 2016), 422 millones de adultos en todo el mundo tenian diabetes, frente a
los 108 millones de 1980. En este mismo periodo, el 8.5% de los adultos mayores
de 18 afos tenian diabetes. En 2015, la Diabetes Mellitus fue la causa directa de
1.6 millones de muertes y en 2012 el alto nivel de glucosa en sangre fue la causa
de otras 2.2 millones de muertes. Un nimero cada vez mayor de personas tiene

diabetes en el mundo.

En Latinoamérica se estima una prevalencia global de 5.7%. Las proyecciones
indican que en el afio 2025 sea de 8.1%. EIl pais latinoamericano con mayor
incremento de la prevalencia es México, con 7.7% de acuerdo con la OMS en el
2016 se atribuyeron 45,100 muertes por diabetes en edades de 30 a 69 afos y

41,900 en edad mayor a 70 afios, predominando el género femenino.

Su atencion se centra tanto en la prevencion de su aparicion como en mejorar su
control, tratamiento y prondstico. La diabetes, que se inicia fisiol6gicamente como
un envejecimiento prematuro, puede desarrollar devastadoras complicaciones en
los pacientes y producir un impacto socioeconémico importante a nivel mundial, con
aumento del costo tanto personal como social, no s6lo en su tratamiento sino

también en la pérdida de afios de vida Uutil.

La persona que vive con DM tiene claro que esta patologia no es motivo de muerte
a corto plazo, pero si se ven en la necesidad de enfrentar pérdidas y vivir duelos en

multiples ocasiones a lo largo de la cronicidad de la patologia, antes de llegar al
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desenlace final por este u otro motivo. Entre las pérdidas estan los cambios
radicales en su rol social y familiar, la persona pasa a ser paciente en una Institucién
de Salud Publica, en casa, en lugar de ser esposo(a), hijo(a), madre padre, etc. se
convierte en la persona dependiente, perdiendo su autonomia; lo cual da origen a

una reestructuracion completa de la familia.

Es importante mencionar que, en la mayoria de los casos, la pareja o familiar
allegado del paciente también suele experimentar gran impacto al recibir un
diagnéstico, que tentativamente podria llevar al paciente a la muerte o incapacidad
total, ya que se convierte automaticamente en cuidador familiar lo cual trae consigo

el subsecuente cambio de roles y una cascada de pérdidas.

El Instituto Mexicano de Tanatologia (IMT, 2014), define a la tanatologia como una
disciplina que se encarga de encontrar el sentido al proceso de la muerte, sus ritos
y significado concebido como disciplina profesional, que integra a la persona como
un ser bioldgico, psicoldgico, social y espiritual para vivir en plenitud y buscar su
transcendencia. Ademas, se encarga de los duelos derivados de pérdidas

significativas que no tengan que ver con la muerte fisica o enfermos terminales.

Kibler-Ross (2004) aporta sobre la tanatologia, la importancia de brindar calidad de
vida a la persona en duelo, resalta que la muerte forma parte del proceso de la vida,
asi mismo comparte sus experiencias en la atencion a pacientes moribundos,
centrandose a la atencién humanistica, refiriendo que los pacientes y la familia que
atraviesan por un proceso denominado de duelo deben ser acompafados para

lograr la aceptacion en menor tiempo y con ello recuperar la participacién en su vida.

Enfermeria tiene un compromiso ético y aporta un cuidado holistico a cada uno de
los pacientes, que consiste en acompafarlos brindandoles cuidados de calidad y
asi mismo aliviar los sintomas adversos que presentan durante el trayecto de su
enfermedad en la esfera fisica, psicologica y espiritual, el profesional debe respetar
hasta donde sea posible la autonomia del paciente y favorecer que las vivencias
sean percibidas con compromiso y aceptacion para fomentar conductas de
autocuidado, asi mismo en las situaciones severas permitir que la persona parta en

companiia de sus seres queridos.
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A pesar del énfasis que se ha brindado en los uUltimos afios a la investigacion
tanatoldgica, se han encontrado escasos estudios enfocados en la persona con
relacion a la consejeria tanatologica, cabe sefialar que, a largo de cualquier
padecimiento, que eventualmente podria 0 no llevar a la muerte a una persona, se
sufren muchas pérdidas, ocasionando al paciente un camulo de emociones como la
tristeza, ansiedad, enojo y desesperanza, con base a como esta percibiendo los

eventos.

Todas las emociones que se generan en un proceso de duelo tienen alguna funcion
que les confiere utilidad y permite que el sujeto ejecute con eficacia las reacciones
conductuales apropiadas, y con ello independencia de la cualidad heddnica que
generen. Incluso las emociones mas desagradables tienen funciones importantes

en la adaptacion social y ajuste personal.

Por lo que se plantea la pregunta de investigacion:

3.1 Pregunta de investigacion
¢, Como percibe las pérdidas el padeciente de diabetes mellitus y su cuidador

familiar en la cronicidad de la enfermedad?

3.2 Objetivo general

Analizar la percepcién de las pérdidas del padeciente de diabetes mellitus y su

cuidador familiar en la cronicidad de la enfermedad.

3.3 Objetivos especificos

+ |dentificar las pérdidas que experimenta el padeciente de diabetes mellitus
en la cronicidad de la enfermedad.

+ Describir las emociones que el padeciente de diabetes mellitus experimenta
en las diferentes etapas del duelo.

+ |dentificar las pérdidas que experimenta el cuidador familiar en la cronicidad
de la enfermedad.

+ Describir las emociones que el cuidador familiar experimenta en las

diferentes etapas del duelo en la cronicidad de la enfermedad.
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V. MARCO CONCEPTUALY REFERENCIAL

La Diabetes Mellitus (DM) es una enfermedad metabdlica cronica caracterizada por
niveles elevados de glucosa en sangre (o azucar en sangre), que con el tiempo
conduce a dafios graves en el corazén, los vasos sanguineos, los ojos, los rifiones
y los nervios. Aproximadamente 62 millones de personas en las Américas (422
millones de personas en todo el mundo) tienen diabetes, la mayoria vive en paises
de ingresos bajos y medianos, y 244 084 muertes (1.5 millones en todo el mundo)
se atribuyen directamente a la diabetes cada afio. Tanto el nUmero de casos como
la prevalencia de diabetes han aumentado constantemente durante las ultimas

décadas.

El diagnostico temprano de DM favorece la calidad de vida en el padeciente de DM;
cuanto mas tiempo vive una persona sin que la diabetes sea diagnosticada y
tratada, mayores consecuencias generan en su salud. Por lo tanto, la DM no se
limita en la modificacion de dieta, control laboratorio o tratamiento médico; se tiene
un costo emocional generalmente se piensa en la diabetes como una
condicién fisica, sin tomar en cuenta los aspectos mentales que implica

vivir con la enfermedad.

El vivir con DM puede dar lugar a algunas emociones desagradables e
incomodas, generando un impacto emocional en su vida cotidiana e
interacciéon con el mundo, y esto puede ser especialmente dificil cuando
se trata de las relaciones con amigos y familiares. El estrés y otras
emociones negativas pueden afectar la capacidad de estar presentes en
las relaciones, y en ocasiones la capacidad de tener relaciones en

absoluto.

El afrontamiento de este diagnostico es diverso entre los padecientes
2para algunos significa adherirse a su plan de tratamiento y cuidarse.
Para otros significara sentirse deprimido, ansioso o desamparado

generando problemas en sus circulos laborales, familiares y sociales.
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4.1 Concepto de Diabetes Mellitus

De acuerdo con la OMS (2016) La diabetes sacarina o diabetes mellitus es una
enfermedad crénica que se presenta cuando el pancreas no secreta suficiente
insulina o cuando el organismo no utiliza eficazmente la insulina que produce. La
insulina es una hormona que regula la concentracion de glucosa en la sangre, es
decir, la glucemia. Un efecto comun de la diabetes no controlada es la
hiperglucemia, que con el tiempo dafia gravemente muchos 6rganos y sistemas del
cuerpo, sobre todo los nervios y los vasos sanguineos.

Incluye diversos tipos de diabetes y otras categorias de intolerancia a la glucosa.

Diabetes mellitus tipo 1 (DM1): Su caracteristica distintiva es la destruccion
autoinmune de la célula B, lo cual ocasiona deficiencia absoluta de insulina, y
tendencia a la cetoacidosis. Tal destruccion en un alto porcentaje es mediada por el
sistema inmunitario, lo cual puede ser evidenciado mediante la determinacién de
anticuerpos: Anti GAD (antiglutamato decarboxilasa), anti insulina y contra la célula
de los islotes, con fuerte asociacion con los alelos especificos DQ-A y DQ-B del
complejo mayor de histocompatibilidad (HLA). La DM1 también puede ser de origen
idiopético, donde la medicién de los anticuerpos antes mencionados da resultados

negativos.

Diabetes mellitus tipo 2 (DM2): Es la forma mas comun y con frecuencia se asocia
a obesidad o incremento en la grasa visceral. Muy raramente ocurre cetoacidosis
de manera espontanea. El defecto va desde una resistencia predominante a la
insulina, acompafiada con una deficiencia relativa de la hormona, hasta un

progresivo defecto en su secrecion.

Diabetes mellitus gestacional (DMG): Agrupa especificamente la intolerancia a la
glucosa detectada por primera vez durante el embarazo. La hiperglucemia previa a
las veinticuatro semanas del embarazo, se considera diabetes preexistente no

diagnosticada
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4.2 Concepto de Percepcion

La percepcion es el reflejo sensorial directo de la naturaleza por el hombre, supone
la existencia de objetos materiales exteriores al hombre que obran sobre sus
organos de los sentidos y provocan en ellos tales o cuales impresiones y
representaciones. El hombre, mediante sus 6rganos de los sentidos, percibe la
materia, la realidad objetiva, sin embargo, la percepcion es el grado inicial, primero,
del reflejo de la realidad en la conciencia humana. ElI conocimiento cientifico,
basandose en los testimonios de los 6érganos de los sentidos, crea con la ayuda de
la abstraccion, conceptos generales que reflejan el mundo en su desarrollo sujeto a
leyes. EIl término "percepcidon” es empleado por los representantes del idealismo
subjetivo en un sentido completamente distinto. Puesto que los Idealistas subjetivos
niegan la existencia de las cosas fuera del hombre, en las percepciones, segun
ellos, sOlo tenemos que ver con nuestras impresiones y experimentaciones

subjetivas.

Una de las principales disciplinas que se ha encargado del estudio de la percepcién
ha sido la psicologia y, en términos generales, tradicionalmente este campo ha
definido a la percepcién como el proceso cognitivo de la conciencia que consiste en
el reconocimiento, interpretacién y significacién para la elaboracién de juicios en
torno a las sensaciones obtenidas del ambiente fisico y social, en el que intervienen
otros procesos psiquicos entre los que se encuentran el aprendizaje, la memoria y

la simbolizacion.

En el sentido normal de la palabra, no quiere decir solo en general que alguna cosa
aparece al yo con presencia en persona, sino que el yo se percata de la cosa que
aparece, la capta, lo pone como realmente existe. La percepcion es el reflejo
sensorial directo de la naturaleza por el hombre, supone la existencia de objetos
materiales exteriores al hombre que obran sobre sus 6rganos de los sentidos y
provocan en ellos tales o cuales impresiones y representaciones. EI hombre,

mediante sus organos de los sentidos, percibe la materia, la realidad objetiva, sin
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embargo, la percepcion es el grado inicial, primero, del reflejo de la realidad en la

conciencia humana.

La percepcion es biocultural porque, por un lado, depende de los estimulos fisicos
y sensaciones involucradas y, por otro lado, de la seleccion y organizacion de dichos
estimulos y sensaciones. De acuerdo con Vargas (1994), la percepcién recibe,
reconoce, interpreta y da significado mediante procesos de aprendizaje y
simbolizacién, donde la diferencia radicara en la cultura, educacion, expectativas,

experiencias, conocimientos, entorno social, sexo, conocimientos.

No obstante, la caracterizacion que se ha hecho de ella tiene aspectos
cuestionables e, incluso, algunos de ellos no pueden ser sostenidos a la luz de
constataciones recientes. Uno de los aspectos que ha sido privilegiado en los
estudios tanto psicolégicos como filoséficos sobre percepcion es el de la elaboracién
de juicios, que se plantea como una de las caracteristicas basicas de la percepcion.
La formulacion de juicios ha sido tratada dentro del ambito de los procesos
intelectuales conscientes, en un modelo lineal en donde el individuo es estimulado,
tiene sensaciones y las intelectualiza formulando juicios u opiniones sobre ellas,

circunscribiendo a la percepcion en el @mbito de la mente consciente.

La percepcién no es un proceso lineal de estimulo y respuesta sobre un sujeto
pasivo, sino que, por el contrario, estan de por medio una serie de procesos en
constante interaccion y donde el individuo y la sociedad tienen un papel activo en la
conformacioén de percepciones particulares a cada grupo social. En el proceso de la
percepcion estan involucrados mecanismos vivenciales que implican tanto al ambito

consciente como al inconsciente de la psiqgue humana.

Por lo tanto, la percepcion debe ser entendida como relativa a la situacion histérico-
social pues tiene ubicacion espacial y temporal, esta dependera del tiempo y el
contexto social, dado a que de acuerdo a la cronicidad de la diabetes mellitus, esta
enfermedad se vive de una manera distinta, la noticia sobre la patologia no tiene el
mismo significado en los 80°s que, en la actualidad, donde se tiene mas informacién

y experiencias previas.

25




Depende de las circunstancias cambiantes y de la adquisicion de experiencias
novedosas que incorporen otros elementos a las estructuras perceptuales previas,

modificandolas y adecuandolas a las condiciones.

Por ello se dice que es una constante construccion de significados en el espacio y
en el tiempo, entonces las pérdidas en el ser humano estan determinadas por un
contexto social y temporal, por lo que sera diferenciada la percepcion del cuidador
familiar a la del padeciente de diabetes aun que se encuentran experimentando y

viviendo el mismo fenébmeno.

4.3 Concepto de padeciente

En México como en el mundo, cada dia se incrementa la cifra de las enfermedades
cronicas, lo cual demanda un modelo de atencion médica diferente al establecido
para atender enfermedades agudas y transmisibles, en las que el individuo enfermo
puede recuperar su salud en un tiempo relativamente corto, no asi en las
enfermedades croénicas, en las que el individuo enfermo las “padece” por tiempo

prolongado, con grandes repercusiones en su vida familiar, laboral y social.

Es su padecer lo que esta persona le presenta o expone al profesional de salud.
Todo padecer esta constituido por dos planos: Primero, el plano de las molestias o
de los sintomas: dolores, disnea, astenia, etcétera. Segundo, el plano de las
interpretaciones y significados personales de estos fendmenos. A este respecto hay
que recordar aquel aserto de los fenomendlogos que dice: “la conciencia no percibe

los sucesos como son, sin0 como sucesos para un sujeto.”

El padecimiento en el segundo plano se integra por varios elementos: a) Las ideas
de la persona sobre la salud, sus experiencias, conocimientos, creencias,
suposiciones, esperanzas, miedos y actitudes respecto a la enfermedad en general
o referentes a la enfermedad que tiene o imagina, y b) Las experiencias,
conocimientos y actitudes de y ante la medicina y los médicos; la manera como la
persona siente y vive sus redes de apoyo psicosocial y afectivo, la religiosidad, las
reflexiones, certezas o suposiciones de la persona sobre el costo en dinero de la

enfermedad y su tratamiento.
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Seguin (1982) menciona que el padecimiento generalmente se origina en el cuerpo
de las personas, por la percepcion e interpretacion personal de los sintomas y
signos de la enfermedad y por la manera como se vivencia la incapacidad del cuerpo
para cumplir con lo que la persona espera de €l; este es un padecer sin enfermedad
propiamente dicha. El padecimiento como pérdida de armonia, se produce en la

conciencia, en el plano de la informacion y en el cuerpo so6lo se muestra.

4.4 Concepto de cuidador familiar

El cuidado de un familiar ha sido una préactica comun desde siglos entre la poblacion
dependiente; nifios, discapacitados, ancianos o enfermos, la mayoria de las veces
son mujeres quienes realizan esta tarea, visualizando el cuidado desde una

construccion social.

Definiéndolo como, la persona que preste atencion a las personas que necesitan
supervision o asistencia en la enfermedad o la discapacidad. Ellos pueden
proporcionar el cuidado en el hogar, en un hospital o en una institucion, el concepto
se refiere también a los padres, cdnyuges u otros familiares, amigos, miembros del

clero, profesores, trabajadores sociales, los demas pacientes, etc.

Con fines de este estudio, se definira cuidador familiar a la persona familiar que

brinde cuidado o asistencia en el hogar a la persona enferma.

4.5 Concepto de pérdida

De acuerdo con el contexto en el cual se emplee, la palabra pérdida podra referir
diversas cuestiones. Para entender un poco de la evolucion del concepto, es

necesario empezar por su etimologia.

La palabra pérdida proviene del vocablo latino perdita se transformd, en nuestra
lengua, en pérdida. El concepto se emplea para nombrar a la falta 0 ausencia de
algo que se tenia. Cuando una persona dispone o disfruta de una cosa y luego la

pierde, podra decirse que sufrié una pérdida. Pérez A. (2013)
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El diccionario de la Real Academia Espafola la define como

“ad]. Que se ha salido de su ruta y no sabe llegar a su destino”

Para Neimeyer (2002) el concepto de pérdida se entiende como quedar privado
de algo que se ha tenido, fracasar en el mantenimiento de una cosa que

valoramos, reducir alguna sustancia, proceso, destruir o arruinar.

La concepcion de pérdida en el presente trabajo se entendera, como la
afectacion de la persona tras una situacion que lo priva de algo que valora, por
ello se encuentran diversos tipos de pérdidas, de acuerdo con Tizén (2004) las
clasifica en 4 tipos, de las cuales tanto el padeciente como el cuidador familiar
las experimentan en diversos momentos a lo largo de la cronicidad de la

enfermedad.

Tipos de pérdidas (Tizén, 2004)

Pérdidas relacionales Pérdidas relacionadas con el otro, es decir, con
las personas que nos rodean y que son

cercanas, representando un pilar en la vida.

Pérdidas intrapersonales Pérdidas que tienen que ver con nosotros
mismos y con el cuerpo, es decir, las pérdidas de

capacidades intelectuales y/o fisicas.

Pérdidas materiales Se da cuando perdemos objetos o posesiones

que nos pertenecen.

Pérdidas evolutivas Las fases del ciclo vital suponen una serie de

cambios que conllevan diferentes pérdidas.

Tabla 1. Tipos de pérdidas (Tizon, 2004)
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4.6 Concepto de duelo

De acuerdo con Engel (1961) el duelo es una reaccion natural, sana y adaptativa a
una experiencia vital, que experimentan todos los seres humanos, sin necesidad de
medicacion, subjetiva y psicoldgica, que no da lugar a cambios somaticos y del que
no se muere (...), a esta experiencia se le denomina duelo normal, la modificacion
de la vivencia hacia tiempos prolongados y con presencia de cambios somaticos y

psicolégicos se le denomina duelo patolégico (Nomen, 2007).

Duelo es el proceso que suele seguir ante la pérdida o la percepcion de la pérdida
de algo (tangible o intangible) donde se veran implicadas reacciones de tipo fisico,
emocional, conductual, familiar y social; enmarcadas dentro del dolor psicolégico
gue surge de manera espontanea ante la ausencia de aquello que se pierde. Las
pérdidas son experiencias de caracter universal, por ende, el duelo no es un proceso
patoldgico sino una reaccién esperada ante el evento, sin embargo, es un hecho
inseparable e inevitable en el transcurso de la maduracion de cada sujeto. La
constante separacion y el sentimiento de pérdida que atraviesan la historia de cada
hombre implican necesariamente su elaboracion, la cual se produce gracias al
trabajo que el duelo opera, esto es, enfrentarse al dolor de la pérdida y gestionar de

modo constructivo la misma.

Si bien es cierto que, en su mayor parte la literatura sobre el duelo hace referencia
a la pérdida de una persona amada, esto es, a su desaparicion o muerte, el duelo
surge frente a la pérdida de cualquier objeto, lugar, rol, relacién, posicién o ideal en
el cual se haya invertido una carga afectiva significativa y su intensidad no depende

de la naturaleza del objeto perdido sino del valor que se le atribuye a dicho objeto.

El proceso de duelo que cada persona experimenta a lo largo de una enfermedad
varia segun su historia, identidad y recursos personales. Es incuestionable que la
escala del abatimiento, la intensidad y la duracion mutan segun la personalidad de
cada uno, sin embargo, emergen algunos modelos tedricos generales que sefalan

la universalidad de tal escenario, en los cuales se conceptualizan sus fases, los
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sentimientos presentes, las condiciones que facilitan o perturban el proceso, el tipo

de vinculo, la responsabilidad de la pérdida, entre otros.

El duelo se normaliza como un mecanismo de adaptacion ante una pérdida sin
embargo existen una serie de variables que puedan afectar a la forma en que se
realiza el duelo, en todo proceso influyen diversos factores como lo es la relacion
que se tenia con lo perdido, las circunstancias, historicos, de personalidad y

sociales, dando lugar al duelo complicado o patolégico.

Duelo complicado o patolégico se define como aquella insatisfaccion del duelo al
nivel en que la persona estad desbordada recurre a conductas desadaptativas, o
permanece inacabablemente en este estado sin avanzar en el proceso de duelo
hacia su resolucion (...) procesos que no van hacia la asimilacion o acomodacion,
sino que en su lugar llevan a repeticiones estereotipadas o0 a interrupciones

frecuentes de la curacion (Horowitz y cols, 1980)

El individuo pasa el duelo después de haber sufrido una pérdida, pero lo desarrolla
en un mundo concreto, en una sociedad determinada, en un barrio especifico, etc.
Quizas se necesite de afios elaborar un proceso de duelo, mientras que la sociedad
solo otorgue dias, la sociedad tendra una manera diferente de afrontar el duelo

mediante rituales culturales que cambian de un sitio a otro.

De acuerdo con Worden (1997) hay diferentes tipos de duelo complicado o

patolégico:
Tipos de duelo complicado Worden (1997)
Duelo crénico Su duracién es excesiva y la persona es consciente de
gue no puede pasar la pagina.
Duelo retrasado La reaccion emocional en el momento de la pérdida no

fue  suficiente 'y surge tiempo  después,

desencadenandose a través de un recuerdo o evento.

30




Duelo exagerado La persona experimenta sintomas con una intensidad
excesiva e incapacitante. Son los duelos en lo que
aparecen sintomas clinicos frecuentes (depresion,

ansiedad).

Duelo enmascarado  La persona no es consciente de que lo que sucede tiene
gque ver con la pérdida. Asi pueden presentarse

sintomas fisicos o conductas desadaptativas.

Tabla 2. Tipos de duelo complicado (Worden, 1997)

A propésito del trabajo conceptual sobre el duelo, es de relevancia sefalar que este
ha centrado su atencion en definir las lineas generales de este proceso psicolégico
con relacion a la muerte considerada como el magno exponente en cuanto a
pérdidas se refiere. Es por esto por lo que los distintos modelos describen el proceso
de duelo en diversas fases de adaptacion psicologica especificamente a la muerte,
sin descartar con ello que pérdidas de otra indole puedan significar intenso dolor e

impliquen un trabajo de igual magnitud.

Cuando una persona padece una pérdida sea por fallecimiento u otra causa se
desencadena un proceso de elaboracion de duelo, por lo tanto, es légico que
durante nuestra historia como profesionales encontremos personas que

experimentan un proceso de duelo tras una pérdida.
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4.7 Fases de duelo: Elisabeth Kibler Ross

Elisabeth Kibler Ross fue una psiquiatra y escritora suizo-estadounidense, una de
las mayores exponentes en la muerte, personas moribundas y los cuidados
paliativos, en su libro “Sobre la muerte y los moribundos” (1994), plantea la dindmica
del duelo expresandolo en 5 fases en la que se evidencian claramente

comportamientos, emociones y sentimientos diferentes:
Primera fase: Negacién

Kibler-Ross (1994) describe la negacién como la primera etapa dentro del proceso
del duelo, siendo habitual en casi todos los casos, no solo durante las primeras
fases de la enfermedad o al enterarse del diagndstico, sino también durante toda la
cronicidad de la enfermedad. La negacion funciona como amortiguador después de
una noticia inesperada e impresionante, permite recobrarse al paciente y con el
tiempo movilizar otras defensas. Generalmente la negacién es una defensa

provisional y pronto sera sustituida por una aceptacion parcial.
Segunda fase: Ira

Cuando no se puede seguir manteniendo la primera fase de negacion, es sustituida
por sentimientos de ira, rabia, envidia y resentimiento. Légicamente surge la
pregunta ¢Por qué yo? A diferencia de la negacién esta fase es muy dificil de
enfrentar para la familia, en este caso el cuidador familiar dado a que la ira se
desplaza en todas direcciones y se proyecta contra lo que los rodea a veces por
azar. A donde quiera que observe el padeciente encontrara motivos de queja, alzara

la voz, se quejara y pedira atencion.
Tercera fase: Pacto

En esta etapa se ejemplifica con la reaccién de un nifio, primero exigen y luego
piden un favor, es decir no aceptan un no, tal vez se enfaden y pataleen, el
padeciente utiliza las mismas maniobras, sabe por experiencias pasadas que hay
una ligera posibilidad de que se le recompense por su buena conducta y se le

conceda un deseo, como el prolongar la vida o pasar un dia sin dolor.
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En realidad, el pacto es un intento de posponer los hechos, incluye un premio y un
plazo de vencimiento impuesto por el propio padeciente ademas de la promesa
implicita de que no pedira nada mas si se le concede este aplazamiento. La mayoria
de los pactos se hacen con Dios y generalmente se guardan en secreto o0 se
mencionan entre lineas. Psicolégicamente, las promesas suelen relacionarse con

sensacion de culpabilidad oculta.
Cuarta fase: Depresion

Cuando el padeciente no puede seguir negando su enfermedad, empieza a tener
mas sintomas, adelgaza, debilita y se ve obligado a hospitalizarse, su insensibilidad,
ira y rabia seran sustituidas por una gran sensacion de pérdida. Esta pérdida puede
tener muchas facetas. Al tratamiento y la hospitalizacion prolongada se afiaden las
cargas financieras, la pérdida del empleo debido a las ausencias o a la incapacidad

de trabajar.

Durante este proceso se manifestaran dos tipos de depresion la primera es una
depresion reactiva dada por el sentimiento de culpabilidad o verglienza y la segunda
no tiene lugar como resultado de la pérdida de algo pasado, sino que tiene, como
causa pérdidas inminentes, cuando la depresién es un instrumento para prepararse
a la pérdida de todos los objetos de amor, entonces los &animos y las seguridades
no tienen tanto sentido para facilitar el estado de aceptacion.

Quinta fase: Aceptacion

Si al padeciente se le ha ayudado a pasar todas las fases descritas, llegara a una
fase en la que su destino no le deprimira ni le enojara. Habré podido expresar sus
sentimientos anteriores, su envidia a los que gozan de buena salud, su ira contra
los que no tienen que enfrentarse a esta enfermedad, habra llorado la pérdida

inminente de tantas personas, lugares, situaciones importantes para é€l.

No hay que confundirse y creer que la aceptacion es una fase feliz, esta casi
desprovista de estos sentimientos. En esta etapa se acepta que dicha realidad es
la realidad permanente. La curacion se refleja en las acciones de recordar,

recompensarse y reorganizarse.
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Es probable que al principio se resista a esta nueva situacion y se quiera mantener
la vida tal como era antes de la pérdida, sin embargo, con el tiempo a través de
pequefios pasos de aceptacion, se verd que no se puede mantener intacto el
pasado. Las cosas han cambiado para siempre y exige una readaptacion,

reorganizacion de roles, reasignandolos a otras personas o adoptandolos.

De una extrafia manera, a medida que se avanza en el duelo, comienza una nueva
relacion de aprendizaje, se aprende a vivir con la pérdida, se inicia un proceso de

reintegracion.

Cabe mencionar que Kubler-Ross no concebia las etapas como etapas
diferenciadas, es decir, se puede ir y venir de una etapa a otra, sin embargo, la

ltima instancia, el objetivo era la aceptacién de la pérdida.

4.8 Referente Filosofico

Para poder analizar la percepcion acerca de las pérdidas en el padeciente con
diabetes mellitus y su cuidador familiar, se realizé con base a la filosofia de Husserl

que distingue lo que percibimos y como lo percibimos.

La fenomenologia es un método filoséfico aparecido a finales del siglo XIX con el
filbsofo moravo Edmund Husserl (1859-1938), que parte de la base que los
enunciados l6gicos no son reducibles a enunciados psicolégicos ni (en su extremo)
comprensibles desde la psicologia. Por lo tanto, los objetos de la conciencia (es
decir, el significado intencional de nuestros actos) y nuestros actos psiquicos
mismos (nuestra conciencia de tales objetos, nuestra experiencia si se quiere), no

se identifican.

Para Husserl, la percepcion es el tipo de vivencia intencional que nos pone
directamente en contacto con el mundo. En la percepcion tenemos la captacion de
un objeto sensible que se da «en persona», es decir, Nno como un signo, ni como
una imagen duplicada del objeto real. La experiencia perceptiva nos da ademas el

objeto mismo, no sus componentes o partes integrantes.
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“‘La conciencia perceptiva no se contenta con la presentaciéon que, interior y
esencialmente, esta fundada en la analogia, sino que, en su intencién, va mas alla

de lo dado y de lo que esta por presentarse mediante el contenido”

Los humanos vivimos en el mundo de los fendmenos, eso es lo Unico que tenemos
y con lo que nos relacionamos. Las esencias, en cambio, son entendidas por
Husserl como una unidad de sentido ideal-l6gica, que se manifiesta en la
conciencia, pero a la cual no tenemos un acceso directo. En ese sentido Husserl ha
sido muy estudiado en su aplicacién a la psicologia, especialmente en la teoria
Gestalt (palabra que significa “forma” o “configuracion” y que ha estudiado la

percepcion como fenémeno unitario).

La experiencia de lo psiquico en general es reflexion sobre la vivencia contemplada
como un fendmeno. A esto le llama Husserl “experiencia pura”. Se trata de lo
peculiar de lo puramente psiquico mismo. La experiencia de la conciencia del yo,
de lo ajeno y de su integracion comunitaria, no debe verse aisladamente, debe
integrarse a la experiencia de lo externo, no puede agotarse en la vivencia y la
contemplacion de lo puramente interior al sujeto. Para tener esta perspectiva hay
gue circunscribirse a lo intencional. A esto le Illama Husserl “reduccion

fenomenoldgica”.

Es decir, experimentamos algo “de alguna manera.” Husserl traté de captar lo
intrapsiquico, la actuacién de la conciencia pura. Por la reduccién fenomenoldgica
traté de reducir lo intrapsiquico a lo puramente subjetivo, a la subjetividad, y dejar
de lado (epojé) lo objetivo, es decir, que lo que para mi aparece es sélo el fenébmeno,
la conciencia pura, la experiencia pura. Husserl encontré la clave para liberar la

subjetividad por este método.

Cuando se pierde la ilusién acerca de uno mismo, no se encuentra responsable por
gué no se ha asumido como “objetivo”. No hay objeto sin sujeto, ni mundo sin un
yo, no hay un ser sin un yo. Este método fue aplicado en diferentes campos, sobre
todo en la psicoterapia. La premisa béasica de los fildsofos existenciales sobre la
existencia es su “estar en el mundo” (In-derWelt-Sein) y siempre estar con los otros

(Mit-anderen-Sein).
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En la investigacion cualitativa se planea, por un lado, que observadores
competentes y calificados pueden informar con objetividad, claridad y precision
acerca de sus propias observaciones del mundo social, asi como de las
experiencias de los demas. Por otra parte, los investigadores se aproximan al sujeto
real, un individuo real, que esté presente en el mundo y que puede, en cierta medida,
ofrecer informacion sobre sus propias experiencias, opiniones, valores,

comportamientos, emociones, sentimientos, etc.
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V. METODOLOGIA
5.1 Diseno

5.1.1Tipo de investigacion

El estudio se realiz6 desde un enfoque cualitativo, la investigacion cualitativa es un
proceso por el que se puede obtener retratos de la realidad, con base en técnicas
de deduccion, relacién, comprension y légica, por lo que es de mucha utilidad para
desarrollar y generar conocimiento acerca de acontecimientos y procesos sociales
al determinar lo que significan para las personas, explorar y documentar co6mo

interacttan entre si y como interpretan el mundo que las rodea e interacttian con él.

Hay que destacar que, si bien el andlisis cualitativo puede responder a preguntas
sobre como las personas entienden el mundo, también pueden abordar muchas
dimensiones objetivas de la accion y las interacciones humanas para relacionar

estos resultados con los contextos en los que se producen.

El método fue fenomenoldgico, desde la perspectiva de E. Husserl, se pretende el
andlisis a profundidad y la descripcion de las pérdidas que vive el padeciente de
diabetes mellitus, asi como las que vive el cuidador familiar, si bien se han realizado
estudios relacionados al tema, aun existen vacios. La fenomenologia pretende
entender los fendmenos sociales a través de la perspectiva del actor, dando crédito
a la realidad que se percibe que es importante para los sujetos, las percepciones e
interpretaciones subjetivas, que surgen de la experiencia, las acciones o

comportamientos objetivos y el contexto.

Los investigadores cualitativos exploran los fenomenos a la luz de los entornos
sociales, culturales, politicos y fisicos que rodean a las personas que estan
estudiando, lo que configura el enfoque holistico caracteristico de la perspectiva
interpretativa. El analisis cualitativo también permite al investigador vincular los
resultados de los tres componentes para explorar las multiples relaciones entre

ellos.
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5.2 Contexto o escenario

Para esta investigacion, el estudio establece que el primer contacto del escenario
se realiz6 en la ciudad de México, en el area de espera de urgencias de un hospital
de tercer nivel de la Alcaldia, Cuauhtémoc en la Ciudad de México, el motivo para
que este fuese el primer contacto es por la atencion que ofrece el hospital a la
solicitud por parte de la persona con DM o de su familiar, de atencion de urgencias
por complicaciones de su enfermedad, lo que permitié tener un contacto con ambos
para invitarlos a participar en la investigacion, una vez seleccionados los
informantes. El segundo contacto, se llevdé a cabo mediante visitas domiciliarias
programadas. En todo momento el personal responsable del area de atencion

brindo facilidades para la realizacion de la invitacion a participar en el estudio.

Las visitas domiciliarias se llevaron a cabo bajo un cronograma acordado con los
participantes y se seleccion6 una habitacién para llevar a cabo las entrevistas con

las condiciones adecuadas de privacidad y respeto.

5.2.1 Muestreo

Con base en la definicion de Martin-Crespo y Salamanca (2007), la seleccion de los
participantes se determiné por muestreo intencional, hasta que se llegé a la

saturacion de informacion.
5.2.2 Caracteristicas de los participantes

Los informantes para este estudio:

e Radican dentro del area metropolitana oriente del pais, de comunidades
urbanas como Iztapalapa, Chimalhuacan y Nezahualcoyotl.

e Las edades oscilan entre los 18 a los 75 afios.

e Sin distencion de género

e Que padezcan de diabetes mellitus
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¢ Que soliciten atencién hospitalaria por complicaciones de la enfermedad

¢ Que cuenten con un cuidador familiar.

Se obtuvo una muestra de 9 informantes de los cuales, 4 son padecientes de
diabetes y 5 son cuidadores familiares, se muestran en la siguiente tabla sus

caracteristicas sociodemograficas.

Caracteristicas de los informantes

Padecientes de DM Cuidador Familiar

Seudonimo Roble Fresno Bambu Lirio Abeto Azalea Dalia Orquidea Cerezo

Edad (Afios) 60 26 32 57 60 50 50 25 29

Sexo Hombre Hombre Hombre Mujer Hombre Mujer Mujer Mujer Mujer

Ocupacién COMERCIANTE OBRERO POLICIA EMPLEADA COMERCIANTE COMERCIANTE COMERCIANTE  TRABAJADORAEN  EMPLEADA DEL
DEL PAPELERIA GOBIERNO

GOBIERNO

Afios de 22 2 5 5 _ _ _ _ _

evoluciénen la

enfermedad

Parentesco con - _ _ _ PADRE ESPOSA MADRE HUA PAREJA

el padeciente

de DM

Tabla 3. Caracteristicas de los participantes

5.3 Técnicas de recogida de informacion

La recoleccion de datos se llevé a cabo mediante entrevista semi-estructurada, de
acuerdo con Diaz-Bravo (2013) Taylor y Bogdan, estuvo presenta un grado mayor
de flexibilidad y parte de preguntas planeadas, con la posibilidad de adecuarse a los
entrevistados, la entrevista consistio en encuentros cara a cara con el informante,

permitiendo conocer ampliamente los temas que los informantes quisieron expresar,
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por lo que se llegd a comprender la parte subjetiva de este; la entrevista se inicio
con una pregunta detonadora de caracter general lo cual permitié al informante
poder expresarse liboremente del tema y propiciar un ambiente de confianza, la
entrevista se caracterizé por ser flexible, intima y abierta, se dice semi-estructurada
dado a que el entrevistador guia la entrevista en caso de que el informante sea muy

general o bien aborde una temética distinta a la estudiada.

La observacion fue parte importante, es la mas antigua y basica fuente del
conocimiento humano, desde la percepcion fortuita del mundo cotidiano al empleo
como instrumento sistematico de las ciencias sociales. Es dificil imaginar una
investigacion sobre el terreno, cualitativa o cuantitativa, sin un elemento de

observacion. La recoleccion de datos no comienza y termina con una entrevista.

Entrevista Semi- estructurada propuesta por Diaz-Bravo (2013)

ler Fase Preparacion ‘

Reunidn de la Informacion Planificacién de la entrevista Preparacion de la cita
2da Fase Apertura ‘
Hacer explicito: Motivo, confidenciabildad y duracion Convenir los propdsitos y condiciones
3er Fase Desarrollo ‘
Intercambio de informacién Identificacion de puntos de acuerdo
4ta Fase
Hacer explicitas las conclusiones Realizar sintesis

llustracion 1. Fases de la entrevista Diaz-Bravo (2013)

5.4 Analisis de datos

Para analizar la informacién obtenida en las entrevistas, se emple6 el andlisis de
contenido, definido segun Krippendorff, como una técnica de investigacion enfocada
a formular a partir de un discurso, inferencias reproductibles y validas que pueden
aplicarse a su contexto, esta técnica favorecié la comprension de los datos y el

analisis de contenido de tipo deductivo por parte del investigador.
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El analisis de datos es un proceso dinamico y creativo en continuo progreso en la
metodologia cualitativa. El enfoque se orientd hacia el desarrollo de la comprension
en profundidad de las personas que se estudiaron, se fundamento en los datos y se

desarrollo a partir de ellos, mediante una induccién analitica.

Para poder analizar los datos obtenidos en las entrevistas, se llevo a cabo el andlisis
de los datos cualitativos, que dio pauta para conservar el lenguaje original de los
informantes, asi como inquirir la situacion por la que pasaron, asi como la
perspectiva que tienen sobre sus vivencias. Para el analisis de los datos se
desarroll6 la propuesta de Miles y Huberman, llevdndose a cabo tres tareas:
adquisicion de la informacion, transcripcion de los datos y la codificacion llegando

finalmente a las conclusiones.

1. Adquisicion de la informacion

La informacidn que se analizé fue adquirida en las entrevistas a los padecientes de diabetes y a sus
cuidadores familiares, las cuales fueron audio grabadas.

2. Transcripcion de los datos

Estas entrevistas fueron transcritas de los audios de manera fehaciente en el programa de Word 2013.
Se realizé impresion para la busqueda de patrones, significados y unidades de analisis

3. Codificacion

Se empleardn colores para facilitar al investigador el andlisis, el orden y la agrupacién de dichos datos.
Una vez obtenidas las categorias y subcategorias se relacionardn los testimonios de los informantes para
fundamentar lo antes manifestado.

llustracion 2. Esquema del andlisis de datos
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5.5 Temporalizacion

La presente investigacion se inicié en el mes de febrero del 2018, con la revision del
estado del arte, que ayudo a la elaboracion del planteamiento del problema y para
la propuesta de un marco referencial y teérico. La recoleccion de la informacién se

inici6 en mayo al mes de octubre.

5.6 Rigor metodoldgico

La metodologia cualitativa evidencia la cientificidad a través del rigor metodolégico,
utilizando aspectos basicos: la credibilidad, la confiabilidad, la confirmabilidad, la

transferibilidad.

El andlisis de los datos cualitativos es intenso una vez inmerso en el proceso de leer
y releer, rotular, disecar, cuestionar y sintetizar, el investigador puede encontrar
dificil alejarse lo suficiente de las interpretaciones que surgen para determinar su

confiabilidad definitiva.

La credibilidad. En la ciencia cuantitativa, la validez es la medida en que una
medicion se conecta con el concepto que pretende medir. Se acepta como
“verdadero” el resultado dentro de limites razonables. La credibilidad, también
llamada valor de autenticidad, es el criterio correspondiente para la investigacion
cualitativa. La validez supone medidas operacionales correctas para los criterios
gue se estudian y, en los estudios experimentales, una posible relacion de causay
efecto (Yin 1994); la credibilidad se concentra en la confianza en la autenticidad de

los resultados, incluida una interpretacion exacta del contexto.

La confiabilidad. Una prueba importante de la confiabilidad cualitativa es la medida
en que se pueden reproducir los resultados. La meta no es solo obtener los mismos
resultados en un estudio (lo cual tal vez no sea posible, teniendo en cuenta el tiempo
y los cambios) sino ser capaz de reproducir los procesos usados para obtener esos
resultados, aun cuando pueden ser muy diferentes en contextos culturales distintos.
Para los investigadores cualitativos, el paralelo metodolégico de la confiabilidad es

determinar si los resultados son dignos de crédito, si el proceso de la investigacion
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es coherente y se realiza prestando cuidadosa atencidbn a las normas y
convenciones de la metodologia cualitativa. Dada la naturaleza contextual de la
investigacién cualitativa, no esperamos producir exactamente las mismas
respuestas. Por otra parte, si prevemos que, si los datos son confiables,
encontraremos patrones logicamente coherentes de respuesta que seguiran siendo

razonablemente estables en el transcurso del tiempo.

La confirmabilidad. La objetividad es una pauta tradicional de la calidad en los
datos cuantitativos. El término por lo general implica mantener la distancia entre el
observador y el observado y minimizar toda posible influencia de los valores del
investigador sobre el proceso de la investigacion. Ambas estrategias serian
contraproducentes en la mayoria de los estudios cualitativos. Desde una
perspectiva cualitativa, el objetivo analogo es confirmar. La confirmabilidad
representa entonces una forma de saber que, aun como coparticipante en la
indagacion, el investigador ha mantenido la distincion entre sus valores personales
y los de los participantes en el estudio. Aplicando el concepto de reflexividad, los
investigadores tienen la obligacién de observar y documentar sus propios roles en
el proceso de la investigacion, incluidos los supuestos, sesgos 0 reacciones que
pudieran influir en la recoleccion e interpretacion de los datos. La aplicaciéon de la

reflexividad contribuye a la confirmabilidad de los resultados.

La transferibilidad. También llamada extensibilidad, la transferibilidad es el
analogo cualitativo del concepto de generalizabilidad. La generalizabilidad de los
resultados a una poblacion mas amplia es una meta de la mayoria de los estudios
cuantitativos. De hecho, si cada unidad en la muestra del estudio tiene las mismas
posibilidades de ser seleccionada y la muestra es lo suficientemente grande para
minimizar la probabilidad de error, se puede alcanzar esta meta dentro de ciertos
limites especificados. La importancia del contexto en los estudios cualitativos lleva
a algunos investigadores a dudar de que los resultados de un contexto puedan ser
transferidos a otro, ya que esto puede hacer que otros investigadores apliquen las
conclusiones alcanzadas con sus datos en forma demasiado fortuita. Como el

contexto es una influencia clave en toda investigacion cualitativa, el investigador
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debe tener en cuenta los factores conceptuales al transferir datos de una situacion
a otra. La repeticion del estudio en otra poblacién, con conclusiones similares, da
credibilidad a los resultados y especifica mejor las circunstancias en las que se

produciran los resultados.

La credibilidad, la confiabilidad, la confirmabilidad y la transferibilidad son las pautas
para evaluar el rigor de los estudios cualitativos que son congruentes con la
cosmovision, las fuentes de informacion y los métodos del paradigma interpretativo.
En capitulos posteriores volveremos a examinar estos criterios de calidad y
analizaremos las técnicas especificas para asegurar el rigor de los estudios

cualitativos.

5.7 Consideraciones éticas del estudio

En los ultimos 50 afios, el desarrollo de la ética de la investigacion cientifica estuvo
preferentemente dirigido a las investigaciones con pacientes en el campo de la
salud-enfermedad. Las fuentes principales de orientacion ética sobre la realizacion
de investigaciones clinicas han sido el Cédigo de Nuremberg, la Declaracion de
Helsinki y el Informe Belmont. Por ser una investigacion con seres humanos se
tendra en cuenta los principios éticos de confidencialidad y anonimato,
considerando esta investigacion de bajo riesgo como lo sefiala la Ley General de
Salud en sus articulos 16, 17, 19, 20y 21.

Para la realizacidon de esta investigacion se tomaron los documentos mencionados
en el parrafo anterior que fungiran de guia y referencia. La importancia de estos
tratados internacionales radica en la regulacion de la investigacion en seres
humanos, proporcionando un marco analitico que dirija la resolucion de problemas

éticos originados por investigaciones que incluyan sujetos humanos.

5.8 Proteccion de la intimidad

Para la proteccién de datos personales y la intimidad de los informantes, se
utilizaron seudonimos asignados por la investigadora, se les proporcionara un

consentimiento informado, donde se explica el objetivo del estudio, en que consiste
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su participacion haciéndoles saber que tienen libertad de continuar o no, en todo
momento en dicha investigacién y proporciondndole una copia del consentimiento

informado.
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VI. HALLAZGOS Y DISCUSION

Se realizo la integracion e interpretacion de los datos obtenidos con base al marco
referencial, las categorias que emergieron durante el analisis son las que se
muestran a continuacion, asi como las subcategorias para los objetivos de la
investigacion percepcion de las pérdidas del padeciente y su cuidador familiar.
(Cuadros 1y 2)

Categorias Subcategorias

1.Pérdidas 1.1 Iniciando el proceso de duelo: Negacion.
intr rsonal : . ~
Intrapersonales 1.2 Enfermedad silenciosa que dafa

percibidas por el
severamente.

padeciente.
1.3 Duelo Complicado/Cronico.

2. Emociones en la 2.1Negacionde las emociones/ Distorsion de las
cronicidad de la emociones naturales.

enfermedad. 22 Toma de decisiones basadas en

sentimientos.

3. Cambios en la 3.1 Cultura: Reforzamientos positivos desde la
alimentacion del infancia.

PRSIZEIENTS 2o DLl 3.2 Constante duelo.

3.3 Placer por alimentos prohibidos.

4. Ganancia en el 4.1 Necesidad de integrarse a una red de apoyo.

padeciente de DM. 4.2 Apego y amor por parte de los familiares.

Cuadro 1. Categorias y subcategorias emergentes del padeciente de diabetes mellitus (DM)
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Categorias

1. Pérdidas fisicas
percibidas por el

cuidador familiar.

2. Pérdidas
psicoldgicas
percibidas por el

cuidador familiar.

3. Emociones en la
cronicidad de la
enfermedad en el

cuidador familiar.

4. Cambios en la
alimentacion del

cuidador familiar.

Subcategorias

1.1 Disminucion en las horas de descanso.

2.1 Restructuracion de roles.
2.2 Pérdida de la seguridad en la crianza de los hijos.

2.3 Negacion de la enfermedad para no atribuir

debilidad en la persona enferma.
2.4 Cambios en los estilos de vida.

2.5 Pérdida de la confianza para sostener los

cambios en la persona enfermay en si mismo.

2.6 Percepcion de la pérdida de la individualidad.

3.1 Etapas del Duelo: Enojo-Culpa.
3.2 Emocién secundaria: Orgullo.
3.3 Tristeza- Miedo.

3.4 Sufrimiento- Dolor.

4.1 Contencién en la alimentacién por solidaridad.

4.2 Preocupacion economica.
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5. Ganancias en el 5.1 Beneficios en el cuidado de su salud.

i familiar. ¥
cuidador familiar 5.2 Aceptacion de la enfermedad.

5.3 Anhelo- Esperanza de lograr el autocuidado del
padeciente de DM.

Cuadro 2. Categorias y subcategorias emergentes del cuidador familiar

Kibler-Ross (1969), es la pionera que publica una aproximacion del proceso de la
muerte, siendo uno de los importantes descriptores del duelo enumerado en
diversas etapas, en el dia a dia las pérdidas son continuas, unas de menor impacto
que otras, por lo cual el proceso de duelo es mas evidente en ciertas situaciones,
mas adelante la misma Kubler-Ross (2008), marco la pauta para describir las
pérdidas que dentro de la cotidianidad el ser humano vive, incluso sin lograr
identificar con claridad lo acontecido, la persona experimenta infinidad de duelos a
lo largo de su historia, desde la impactante noticia de una enfermedad, hasta la
muerte de un ser querido, las pérdidas se viven desde diferentes aristas, en un
mismo tiempo. Es decir, las preocupaciones o el cdmo lo vive la persona afectada
difiere de las personas que lo acompafian. Las etapas han evolucionado desde el
momento en que fueron introducidas, llegando a afirmar que no hay una reaccion a
la pérdida tipica, ni tampoco existe una pérdida tipica. El duelo es tan propio como
la vida e individual como la persona. De acuerdo con Tizéon (2004), las pérdidas
intrapersonales son aquellas que tienen que ver con la individualidad y el cuerpo,
es decir, las pérdidas de capacidades intelectuales y/o fisicas, como se muestra
en los siguientes discursos que dieron pauta a la categoria 1 y subcategorias:

Categoria 1: Pérdidas intrapersonales percibidas por el padeciente

Subcategoria 1.1: Iniciando el proceso de duelo: Negacion
[l... “no me invadieron emociones ni me senti mal porque yo ya presentia, con pldtica
con personas con diabetes, yo ya fui presentando los sintomas y a mi cuando una
doctora me dijo que yo era diabético primero me dijo prediabético, pues no senti
nada porque yo ya sabia, todos los sintomas que tenian las personas pues las sentia
yo, no me desbalance en ese sentido, no me sorprendio” Roble
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[ ]... “Yo creo que todavia estoy en la negacidn, porque la verdad no llevo la dieta
especificamente de diabetes...mi padre decia si me voy a morir que sea pues de eso
y si la tengo pues ni modo, pero aqui empieza una pelea mental pues porque eres
enfermera y no llevas los cuidados como debe de ser...yo me siento muy gorda, y
siento que se me ha acumulado la grasa, ya no tengo dientes, ya no puedo ver bien
en la noche...yo no voy a la consulta dsea yo llevo mi control porque yo tomo mis
glucemias porque tengo el conocimientos y es un relajo... yo tuve piedras en el rifion
entonces fui al mercado y me compré lo de un té para mis piedras y en un lapso de
tres dia salié pero me revolcaba de dolor” Lirio.

Para poder llegar a identificar las pérdidas y procesarlas se necesita que el
padeciente las identifique como una pérdida, lo cual dara paso al proceso de
duelo, con sus efectos colaterales de aspectos psicolégicos, emocionales y
fisicos. Al respecto Kibler Ross (1994) menciona que el proceso de duelo tiende a
manifestarse con la negacion inicial, que funciona como amortiguador después de
una noticia inesperada e impresionante, permite a la persona recobrarse y con el
tiempo movilizar otras defensas. Durante esta etapa pueden aparecer creencias que
subestiman la diabetes o maximicen sus complicaciones, ambas por el
desconocimiento de la enfermedad o bien de sus cuidados, lo cual conducird a
respuestas de temor, vulnerabilidad, sin embargo la necesidad de negacion existe
en todos las personas alguna vez, mas al principio de una enfermedad, luego la
percepcion se va modificando, como una defensa que elabora el padeciente sin

hacer conciencia de sus contradicciones, como se muestra en el siguiente discurso:

[ ].... “vo me percataba de que estaba bajando de peso, pensaba que era bueno
porque estaba muy gordo, pero después de la cirugia que tuve y estuve hospitalizado
un mes, baje mucho mds de peso, traté de mantenerme en ese peso y me sentia
mejor...no me daba cuenta de que era demasiado flaco o que estaba orinando
demasiado...yo no me siento enfermo” Bambu

El segundo tipo conocido como negacion parcial, se da cuando se es informado de
manera prematura o bruscamente por alguien que no le conoce bien, es habitual en
casi todas las personas, no so6lo durante las primeras fases de la enfermedad o al

enterarse del diagnostico, sino también mas adelante, de vez en cuando, el dltimo
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tipo es la negacion sostenida es entendida con el regresar a su anterior negacion
de la enfermedad, asi como el utilizarla como defensa durante la mayor parte de la

vida, como se ejemplifica:

[ ]... “Todavia me cuesta trabajo aceptar que soy diabético desde hace 10 afios, mi
estilo de vida en algin momento fue drogas, alcohol y fumar, ya llevo dos afos
juntado y son los dos afos que deje de fumar de beber casi no me drogue, pero si era
alcohdlico y son cosas dificiles, como ahorita que estoy hospitalizado digo ya no
basta nada mds con la diabetes también tengo tuberculosis, o ya no basta con la
tuberculosis ahora también tengo un hongo, ya llevo un mes aqui y no veo para
cuando salir, ya me desesperé, ya me siento impotente...ya me siento muy cansado
de la enfermedad” Fresno

Se menciond que la negacién se sitia como una de las primeras etapas, pero esta

puede regresar en cualquier momento, dado a que el proceso de duelo es flexible.

En el estudio de Leddn L. (2012) enfatiza algunos de los aspectos que desde los
procesos de salud-enfermedad, y basados en los significados construidos a
propdsito de estos, se relacionan con las respuestas psicolégicas mas comunes a
la diabetes donde se concluye que los procesos de salud de personas con diabetes
incluyen experiencias con potencial para causar severos impactos psicolégicos y
sociales, relacionados con los significados, de base psicosociocultural, estructurado

a partir de estas vivencias.

El diagnostico de una enfermedad cronica usualmente tiene implicaciones
psicoldgicas y sociales complejas. Su comunicacion genera retos en la relacion
meédico-paciente relacionados con aspectos como la informacion o conocimiento de
las personas sobre la enfermedady el vinculo que se da entre usuarios(as) y
proveedores(as) de salud. La percepcién de la enfermedad incluye mucho mas que
la discapacidad fisica, el deterioro puede ser imperceptible al inicio, como se

muestra a continuacion en la siguiente subcategoria
1.2: Enfermedad silenciosa que dafia severamente:

[]....Es una enfermedad muy silenciosa, que, si te descuidas como al principio yo, que
no sabia nada de la diabetes, a mi me dafid la vista y mi dentadura es lo mds que
me ha dafiado, yo en mi persona lo tomaba como una enfermedad normal, no
pensaba que tenia tantos estragos, o sea si sabia yo que eran los sintomas y todo
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pero lo veia normal, cuando una doctora me dijo que yo era diabético primero me
dijo prediabético, pues no senti nada porque yo ya sabia, todos los sintomas que
tenian las personas pues los sentia yo, mi vista y mi dentadura es lo mds que me ha
dafiado” Roble

[ ]... “yo estaba bien me iban hacer una cirugia, una histerectomia, yo fui muy
confiada me hice los estudios previos, nunca vi la glucosa ya habia avisado que me
iban a operar y todo fui con el internista para que me diera fecha de mi
operacion...pero me dijo que no me iban a operar porque tenia el azucar alta... yo le
dije que no porque no era diabética... me ensefid los exdmenes y pues me mando con
mi médico tratante y que él me iba a indicar que se iba a hacer...y pues ya nunca me
quitaron la matriz... la diabetes para mi ha sido un padecimiento que me ha traido
infecciones en mi riidn, es decir yo antes tomaba muchisimo café, y yo siento que el
sedimento me dafid ... la neuritis es horrible porque lloro, para mi es una pérdida por
que el dolor y todo comenzo después de la diabetes, las infecciones vaginales se dan
porque como no tengo un control, pues se da a todo lo que da” Lirio

Una enfermedad cronica se va a relacionar directamente a los significados de
muerte y dolor que implicardn modificaciones en los estilos de vida, habitos,
economia, de primera instancia no realizaran las adecuaciones pertinentes al no ver

los dafios o consecuencias de manera inmediata, favoreciendo el dafo silencioso.

De acuerdo con el informe mundial sobre la diabetes (2016) expedida por la
Organizacion Mundial de la Salud, pone de relieve la enorme escala del problema,
México es situado como unos de los principales paises con diabetes tanto a nivel
infantil como en adultos, sin embargo, pasa desapercibida durante la mayor parte
de tiempo, al ser una enfermedad croénica, las manifestaciones se daran cuando la

enfermedad, lleve un tiempo aventajado sobre el padeciente.

Los discursos coinciden con Leddn (2012) quien realiz6 un estudio peruano de tipo
cualitativo en el que participaron varones con DM que presentaban pérdida de
miembros inferiores debido a complicaciones cronicas neurovasculares de la
enfermedad, refirieron que al momento del diagndstico subestimaron, incluso
obviaron, la informacién proveida por el (la) profesional de la salud, a partir de la no
"visualizacion" de la enfermedad desde el punto de vista corporal. Al realizar el

tratamiento inicial y controlar las manifestaciones de la enfermedad experimentaban
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la sensacion de inexistencia o irrealidad de esta, conduciéndolos a subvalorar sus
consecuencias mediatas sobre la salud, no asumir conductas de autocuidado, lo

cual probablemente influyé en la aparicion de complicaciones.

De acuerdo con Kibler Ross (1994) cuando no se puede seguir manteniendo la
primera fase de negacion, es sustituida por emociones de enojo, rabia, envidia y

resentimiento, y a la constante pregunta de "¢Por qué yo?", dando pauta a la

siguiente subcategoria, como se ejemplifica en el discurso:

1.3 Duelo Complicado/Crénico

“ ]... (Llanto) pues este un poco triste, enojado...Pues si, como que todavia me cuesta
aceptar que soy diabético” Fresno

[]... “una compaiera me dijo équé tienes?, le dije me diagnosticaron diabetes y pues
yo estaba muy triste como se dice en depresion ya no queria comer y me enfermé
peor de la garganta... esa noche tenia que ir a trabajar y la verdad es cansado, eran
muchas situaciones en el trabajo, en el estado de dnimo, pues me decia que porque
me heredaron esto mis padres mi papd, mi mamd...voy a cuidarme en lo que me
pueda cuidar” Lirio

El duelo complicado se define como aquella insatisfaccion de lo vivido, al nivel en
gue la persona esta desbordada, recurre a conductas desadaptativas, o permanece
inacabablemente en este estado sin avanzar en el proceso de duelo hacia su
resolucion (...) procesos que no van hacia la asimilacién o acomodacion, sino que
en su lugar llevan a repeticiones estereotipadas o a interrupciones frecuentes de la
curacién (Kubler-Ross, 2008; Horowitz y cols, 1980)

De acuerdo con Tizon (2004) el duelo complicado significara dificultades
cualitativas, cuantitativas o temporales para la elaboracién, pero no necesariamente

un desarrollo patolégico.
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Categoria 2: Emociones en la cronicidad de la enfermedad.

Las emociones, su vivencia y expresion, se encuentran determinadas por una
cultura en la se desarrolla cada persona. Sin embargo, se tiene que tener en cuenta
que, al igual que defendemos la individualidad y diferencias de cada persona, estas
diferencias igual se veran marcadas en cada una de las culturas mediando los
comportamientos y reacciones frente a situaciones de estrés como lo es la vivencia
del proceso de duelo. Por lo tanto, dependera del contexto en la que se ha producido
la pérdida teniendo en cuenta los vinculos que se tiene en relacién con la pérdida,
en este caso la salud, los vinculos son diversos, desde el aspecto fisico, hasta el

psicoldgico, pasando claro por el aspecto emocional.

Subcategoria 2.1 Negacién de las emociones/ Distorsion de las emociones.

Los sentimientos y emociones de los padecientes, se ven mayormente
potencializados en la injusticia, fomentando la duda religiosa. Kubler-Ross (1985)
en su libro “Una luz que se apaga” hace alusién que el hombre nace con cinco
emociones naturales (tabla 4), todas las cuales tendemos a distorsionar hasta que
las hacemos antinaturales, contribuyendo de esta manera a la mala salud fisica y

emocional contra otros y hacia uno mismo.

Emociones naturales Emociones distorsionadas o

antinaturales

De caer en lugares altos De fracaso, rechazo, de
Temor De ruidos intensos Temor no ser amado, del éxito,
inesperados. del sufrimiento, de la

violencia, etc.

Coémo enfrentamos las De wuno mismo, mal
Pesar pérdidas, expresado por Compasion humor, depresiones,
lagrimas y participacion. culpa, vergienza,

reproche a si mismo,

censura.
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(Toma 15 segundos) Rabia, odio, venganza,

Ira causa cambio, Ira amargura,

asertividad, defensa prolongada resentimiento.

propia.

Estimulo y motivador de Competencia, caracter
Celos desarrollo. Envidia dominante, condenacién

de uno mismo.

Cuidado, interés, Conduce a complacer a
Amor capacidad para decir Te quiero otros para “comprar’ su
incondicional no, establecer limites si... amor o0 su aprobacion.

para educar a otros a
ser independientes,
estimacion propia,
confianza en si mismo

Tabla 4. Emociones Kiibler Ross (1985)

Los hallazgos concuerdan tedricamente con Kibler Ross (1985) donde sustenta
gue las emociones se transforman ante una situacion de crisis como lo es el proceso
de duelo, disociandose en compasion propia, mal humor y vergiienza, como lo

demuestra el siguiente discurso.

[]... “Ya lo sé estoy enfermo, no me lo tienen que repetir a cada rato, pero yo puedo
hacer mejor las cosas, soy muy bueno en varias cosas, no entiendo porque a mi,
sabes tengo una buena higiene bucal, después de mi cirugia baje mucho de peso, ya
estaba muy gordo, yo creo que mi hermana también es diabética, pero ella dice que
no y mi mama le cree...en el trabajo no puedo hacer muchos esfuerzos, ellos saben
mis antecedentes entonces no pueden obligarme, sino voy al médico” Bambu

De acuerdo con Klibler Ross (1985), la ira es otra emocién que pocos comprenden,
en su forma natural significa una primera expresion de afirmacion, de voluntad y
tener opinién de uno mismo, sino se brinda la oportunidad de expresarla termina
manifestandose como resentimiento y furia en el momento y lugar equivocado,

perjudicando a sus allegados llegando al odio, todas las pequeiias furias reprimidas,
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de la vida conduciran eventualmente a una accion destructiva, que puede ir desde
patear un perro hasta realmente maltratar a un ser humano que involuntariamente
removio alguna vieja herida. Lo anterior coincide con el siguiente discurso, donde la
ira es una emocion distorsionada en resentimiento hacia sus padres, por haberle

heredado la enfermedad, sin dar crédito propio a la adquisicion de la enfermedad.

[ ]... “entonces una compafiera me dijo que tienes, le conteste pues que estaba
enferma de la garganta, me dijo pero que tienes, entonces le dije...pues es que la
verdad me diagnosticaron diabetes y pues yo estaba muy triste como se dice en
depresidn ya no queria comer y pues me enferme peor de la garganta ... esa noche
tenia que ir a trabajar y la verdad es cansado, eran muchas situaciones en el trabajo
en el estado de dnimo pues me decia que porque me heredaron esto mis padres mi
papd, mi mama...voy a cuidarme en lo que me pueda cuidar” Lirio

Subcategoria 2.2 Toma de decisiones basadas en emociones.

El sistema limbico, también llamado cerebro emocional, asocia diferentes partes del
sistema cerebral (amigdala, hipotalamo, hipocampo y tdlamo) con las emociones®?
(Vivas et al.,, 2007). LeDoux descubre una pequefia estructural neuronal que
comunica directamente al tAlamo con la amigdala; permitiendo que la amigdala
reciba algunas sefales directamente de los sentidos y emita una respuesta antes
de que sean registradas por la neocorteza. Goleman (2011) sostiene que las
conexiones existentes entre la amigdala y la neocorteza constituyen el centro de
gravedad de las luchas y los tratados entre los pensamientos y las emociones. Ante
esta verdad es importante no olvidar las tres funciones de las emociones:

adaptativas, sociales y motivacionales.

La enfermedad y la muerte no son acontecimientos felices y debido a que contrastan
en forma tan aguda con nuestra percepcion irracional de la felicidad, se niegan por

ende en nosotros mismos y en los demas.

El compromiso con el tratamiento esta asociado a multiples factores en el trascurso
de una enfermedad. Dentro de estos se encuentra la creencia que se tiene acerca
del sintoma y la administracion de medicamentos, el tiempo transcurrido luego del
diagnéstico, la percepcion que se tiene de la complejidad de la enfermedad y la

informacion acerca del caracter progresivo de la enfermedad cronica (Moreno,
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Ybarra, Sagarduy, Granados-Gamez, & Roales Nieto, 2007). EI compromiso con el
tratamiento se facilitara cuando el paciente perciba mejoria debido al tratamiento
indicado (Mendoza, Mufioz, Merino, & Barriga, 2006); sin embargo, esta misma
percepcion de mejoria puede hacer que el paciente interrumpa el tratamiento, como

se evidencia en el siguiente discurso.

“[]... (Llanto) pues este un poco triste enojado...Pues si, mds porque este, pues como
que todavia me cuesta aceptar que soy diabético” Fresno

[]... “si te descuidas como al principio yo no sabia nada de la diabetes y si me pego
muy duro, pero con el tiempo he aprendido a irme controlando, irme cuidado pues
te dafla muchas cosas, pero no me invadieron emociones ni me senti mal porque yo
ya presentia, con pldtica con personas con diabetes, yo ya fui presentando los
sintomas y pues no senti nada porque yo ya sabia, todos los sintomas que tenian las
personas pues las sentia yo, no me desbalance en ese sentido, no me sorprendié”
Roble
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Categoria 3: Cambios en la alimentacion del padeciente de Diabetes
Mellitus

De acuerdo con Vigotsky (2006) la emocion es la integracion de procesos
psicoldgicos internos y externos que se forman en la historia del sujeto mediante
influencias sociales de desarrollo, en vinculo con aspectos cognitivos y afectivos
mediados culturalmente. Resulta de la apreciacién que el sujeto hace de su relacion
con el medio, producto de momentos criticos que vivencia, donde el equilibrio se
rompe y él actia mediante estados de necesidad, como resultado de la acumulacion

de su experiencia individual, a partir de sus vivencias.

Subcategoria: 3.1 Cultura: Reforzamientos positivos desde la infancia

Culturalmente existen habitos fomentados desde la nifiez, todos relacionados con
momentos especiales de gratificacion, que implican ventajas al consumidor, hablar
de cambios de alimentacion representa para el sujeto una especie de castigo, de

pérdida, lo que no esta dispuesto a asumir con agrado y constancia (Vega, 2012).

El estilo de alimentacion, eje central para el control de la diabetes, no puede ser
modificado facilmente porque la comida tiene un valor intrinseco determinado
culturalmente. Las personas con diabetes han acostumbrado un tipo particular de
comida porque su medio se los ha propiciado, pero, ademas, la comida ha adquirido
una significacion Unica en ellos, porque esta asociada con experiencias gratas o
desagradables. (Cardoso, 2014)

[ ]... “Esto para mi fue terrible la verdad, porque yo en el hospital pues la verdad uno,
cuando trabaja en la noche lleva uno diferente tipo de vida a todas las demds
personas, entonces aqui el problema es que la alimentacion no se come a la misma
hora, come uno cuando puede porque esa es la verdad, cuando uno tiene hambre, el
dolor de cabeza al levantarse en la mafiana...entonces la alimentacion no era igual,
la verdad no llevo la dieta especifica de diabetes, porque mi padre decia si me voy a
morir pues que sea de eso y si ya la tengo pues ni modo, pero aqui empieza una pelea
porque eres enfermera y te das cuenta que tus érganos se estdn dafiando, lo que a
mi me mandaron fue metformina, antes lo tomaba y me bajaba mis niveles de
glucosa, pero ahora lo he tomado y no me baja tanto y cualquier cosa aumenta mi
nivel de glicemia” Lirio
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Subcategoria 3.2 Constante duelo.

El control de la diabetes ha resultado inextricable en una cultura como la nuestra
porque practicamente toda actividad social gira en torno a la comida y la persona
con diabetes tiene que afrontar esta realidad: como ser social, debe convivir en
sociedad y una condicion imprescindible para ello es consumir los alimentos que se

le ofrecen. Como se refleja en los siguientes discursos:

[]... “la alimentacion que cambio ya me cansé mds rdpido pues que no eres tan
normal como todos, te enfermas de todo, que, tienes que tener muchos cuidados,
son cosas que en algun a lo mejor en algin momento era normal o que las tenias
normal en tu vida y ahora ya cambia, que diario me tengo inyectar insulina (llanto)”
Fresno

[]... “si orinaba mucho, pero no tenia sed...yo decia no (expresion de frustracion), si
yo decia si yo no tengo esto, no comia mucho, de hecho yo nunca he comido mucho,
mucho no, a lo mejor se me distrae mi estomago si como alguna cosa no me doy
cuenta... yo creo que todavia estoy en negacion porque la verdad no llevo la dieta,
porque no tengo dieta especifica de diabetes, porque digo bueno pues es que, mi
padre decia si me voy a morir pues que sea de eso y si la tengo pues ya ni modo pero
aqui empieza una pelea mental porque eres enfermera y te das cuenta que tus
Organos se estdn dafando” Lirio

Durante las fases de recaida o crisis es comun encontrar sintomas de depresion,
ansiedad y angustia (Porcelli, 2010), que se generan por las situaciones de
hospitalizacion, la percepcion de deterioro de la salud, la apariciéon de nuevos
sintomas asociados a la enfermedad o la presencia de algunos que ya se habian
mantenido bajo control. Se crea entonces incertidumbre en el paciente, debido al
curso impredecible de la enfermedad, la continua amenaza a la vida y la pérdida de

la esperanza de una cura real.

Subcategoria 3.3 Placer por alimentos prohibidos.

Aprendemos a alimentarnos relacionandonos con otras personas. Desde el
nacimiento, comer es un acto social, y esta sociabilidad del comer se mantiene a lo
largo de toda la vida hasta el punto de que, para la mayoria de los miembros de

nuestra sociedad, comer en solitario suele ser una practica incbmoda, ligeramente
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desasosegante, revestida de la leve sensacion de tristeza que acompafa la
privaciéon social. Cuando esto ocurre, puede afirmarse que la comida y elhecho de
comer, revisten significados asociados a vivencias distintas de lo estrictamente
nutricional; el acto de comer se asocia a multiples circunstancias que con frecuencia

resultaran significativas emocionalmente para el comensal. Toro (1999)

[ ]... “Es muy fdcil decir que vas a modificar tus habitos y que vas a comer mejor, yo
trato de comer frutas, verduras y como bien como mucho, pero tienes como un
impulso de querer algo dulce cuando menos te das cuenta ya estds comiendo un
dulce y traes los dulces en la mochila, tienes el refresco porque te hace sentir bien y
luego en las noches te levantas para tomar un poco de refresco porque tienes mucha
sed... a pesar de que sabes que no estd bien.” Bambu

[]... “comemos lo mismo ella y yo, no hago distincion para nadie comemos
exactamente lo mismo...aunque uno ya no puede comer lo mismo la diabetes para
mi, ha sido un padecimiento que me ha traido repetidas infecciones...porque yo antes
tomaba mucho café con 4 o 5 veces al dia, lo de la diabetes por la indisciplina de mi
dieta en cuanto la comida, para mi comer es algo que disfruto, la comida el
chocolate, el pan, los postres, o sea cosas que uno debe de consumir, pero no yo
comia hasta que me sentia bien , pero no estaba gorda después de la diabetes yo
siento que empecé a cambiar ” Lirio

El mantenerse fuera de las costumbres familiares sobre la dieta lo lleva a sentirse
fuera de ella, sin pertenencia, con exclusion, lo que golpea su estado de animo y lo
lleva a romper la decision de incorporarse a los cambios de alimentacion,
aumentando su etapa de duelo, enojo y rebeldia. Como se evidencia en el didlogo

expuesto.
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Categoria 4: Ganancia en el padeciente de Diabetes Mellitus.

El vivir con una enfermedad cronica sitla al padeciente en un marco conceptual de
la enfermedad desde sus conocimientos, que le da pauta de percibir de cierta
manera la enfermedad y poder evaluar dicho proceso originando una amenaza u
oportunidad segun lo vea el padeciente; de acuerdo con la investigacion realizada

surgio la categoria de ganancia.

Subcategoria 4.1 Necesidad de integrarse a una red de apoyo: ATENCION

Cuando la familia se incorpora con agradado a los cambios, se mitiga el enojo y el
rechazo por el cambio, el convertir la alimentaciéon compartida en un momento
familiar integra a los participantes a la dindmica, favoreciendo la aceptacion y
pertenencia, disminuyendo la etiqueta de enfermo (Dominguez, 2009). Por ello, la

atencion dentro del ndcleo familiar.

Subcategoria 4.2 Apego y amor por parte de los familiares

El apego es una relacién intima y profunda que se establece en los seres humanos,
caracterizandose por ser una duradera, estable, relativamente consiente y es
permanente en la mayor parte de la vida de una persona. La teoria del apego plantea
la necesidad humana innata de generar lazos afectivos cercanos, que se
manifiestan especialmente en momentos de estrés activAndose frente a una
amenaza que puede ser externa (como un desastre natural) o interna (como una
enfermedad) existen diferentes tipos de apego, siendo desarrollados en la infancia
la cual influye de manera significativa en los procesos de eleccion de pareja asi

como en la calidad de las relaciones afectivas que establecera en la edad adulta.

[]...sabe ya me siento muy cansado de la enfermedad a veces digo pues ya si me
tengo que, como lo digo pues morirme, ya descansaria bien... pero esta mi esposa es
fuerte, siempre me ha apoyado, ahorita es la que trabaja, viene me bafia, me cuida.
Fresno
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Categoria 1. Pérdidas fisicas percibidas por el cuidador familiar

Todos los cambios significativos en la vida implican un proceso de duelo, cada
persona es una acumulacion de factores culturales, antecedentes familiares,
antecedentes genéticos con ello la forma uUnica de enfrentar los problemas,
mezclando habitos antiguos con los nuevos y se lleva a cabo sin un pensamiento
consiente, implicando modificaciones de tiempo y cambios fisicos, en la mayoria de
los casos el cuidador familiar es el dltimo en percatarse de estos cambios en su

persona.

Los seres humanos funcionan en la vida a diferentes niveles; a nivel fisico, el
organismo capta constantemente informacion a través de los cinco sentidos, esta
informacion la procesamos como pensamientos, estos, a su vez influyen en

nuestras emociones.

Subcategoria 1.1 Disminucion en las horas de descanso

De acuerdo con Cuevas-Cansino menciona que retirarse es eficaz en casos de
emociones disruptivas, sin embargo no funciona de la misma manera en emociones
a largo plazo; menciona que el dormir es un recurso empleado frente a la tristeza
de ver al familiar padecer o frente a su muerte, también ante la tension por la
situacion econdmica, la preocupacion del hacer cotidiano en el cuidado y la
desesperacion de no poder hacer mas por el enfermo, dormir fue un medio para

suspender la situacion vivida.

[]...sabes la primera vez que tuvimos que llegar a urgencias porque estaba
temblando, estaba muy pdlido, porque no dejaba de tomar agua oh ir a cada rato al
bafo...cuando llegamos y me dijeron que se tenia que quedar porque no estaba bien,
estaba descompensado, que lo estabilizarian y me lo entregarian, ese dia me quedé
en vela, pero una noche antes yo me quedé a trabajar en la noche, ademds de cubrir
mi turno, no supe como paso el tiempo, lo unico que queria era que estuviera
bien...pero eso solo era el inicio de interminables desveladas por visitas a la sala de
urgencias, y el cuidar que no se despertara en la madrugada a tomar refresco o los
dulces que guardaba estratégicamente en la alacena...” Cerezo
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Categoria 2. Pérdidas psicoldgicas percibidas por el cuidador familiar

Es fundamental no olvidar las necesidades del cuidador familiar; en diversas
ocasiones inconscientemente existe sentimientos de culpa o0 incluso
responsabilidad, probablemente surja en ellos por el temor de su propia salud como
un efecto espejo por ello no se debe dejar de lado el &mbito psicoldgico; cuando se
manifiesta un cambio en la rutina establecida, se realiza una reprogramacion de
expectativas a nivel emocional, fisico y psiquico, estos cambios se ven reflejados

principalmente en el cuidador familiar en un acto de empatia.

Subcategoria 2.1 Restructuracion de roles

Es necesario tener en cuenta el rol que juega la enfermedad en la dinamica familiar,
al tratarse de un evento inesperado, exige cambios en el sistema (Spilkin &
Ballantyne, 2007). La interaccion con la pareja y con los hijos presenta tensiones
asociadas a la presencia continua de sintomas, las condiciones emocionales, la
dependencia, la disminucion en la productividad, entre otras (Checton, Greene,
MagsamenConrad, & Venetis, 2012; Parekh, Vandelanotte, King, & Boyle, 2012).

[ ]...Es que yo soy el sustento de mi familia, mi papd desgraciadamente perdio la vista
a causa de la diabetes y pues mi mamd es la que lo cuida, la que lo lleva  que sus
citas médicas y asi, ademds ella tiene como artritis entonces estd muy limitada en
los movimientos y pues por ser la mayor, me tocé hacerme cargo de mi familia y lo
hago con mucho gusto, somos 4, mi hermana estd estudiando la carrera ya casi la
termina, entonces espero que ya nos pueda ayudar, porque ya tiene que trabajar.
Orquidea

[ ] ... yo estaba propuesta para llevar un cargo en el hospital, como era nefrdloga,
dentro del grupo de tanatologia y cuidados paliativos, pero precisamente acepté el
cargo, pero en ese tiempo, en esos 15 dias que estaba yo, ya con cambio de turno a
la mafiana para poder llevar todo esto, ella empezd hacer cosas, empezd a tener
alucinaciones que se paraba alguien ahi en la ventana que la estaba viendo y que se
queria meter...un dia llegué en la tarde y vi que estaba quemando pldstico, otro dia
resulta que la ventana ya estaba en el bafio estaba roto y ya por ultimo, lo que hizo
que dejara mi puesto que ya habia aceptado, fue que llegué y ella estaba ahi junto a
la estufa ella empezdé a llorar diciéndome que tenia mucha hambre y no tengo que
comer, me derrumbe totalmente porque dije bueno si es que no estoy que va a ser
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de ella...Entonces pues renuncié, este tuve que hablar con mi jefa y le dije la verdad
es que no puedo aceptar el puesto porque tengo una problemdtica en mi casay pues
tengo que regresar...porque desgraciadamente yo me eche esa responsabilidad y
digo desgraciadamente porque yo no la tenia, la tenia mi hermana pero cuando ella
se fue de vacaciones, ella se cae y se fractura la cadera, la cuida por 6 meses, después
de esos 6 meses se vuelve a caer cuando me la dejo a mi se cae aqui...ha sido dificil
para mi porque es mi mamd y ahora ya no es mi mamd sino que es como mi hija
porque realmente yo soy la que le digo tienes que hacer esto, tienes que hacer
aquello, compdrtate, se invirtio el papel y es doloroso porque la verdad a veces no
puedo ni salir...” Dalia

Subcategoria 2.2 Pérdida de la seguridad en la crianza de los hijos

Esta situacion concuerda con el estudio de Cuevas-Cansino (2019) en el que
también se menciona la importancia de atender a las personas que en el hogar se
responsabilizan de su cuidado, de forma que brinden atencion pertinente y
adecuada, pero lo realicen con el menor desgaste emocional posible; este tipo de
situacion a la que se enfrenta el cuidador familiar puede denominarse afrontamiento,
el cual es definido como los modos innatos o adquiridos de actuar de una persona
ante los cambios producidos en el entorno, al igual que el conjunto de esfuerzos
conductuales y cognitivos que realiza para hacer frente a las situaciones
estresantes, esto con el fin de reducir el estado de malestar que le produce. El
cuidador familiar entra en una fase de incertidumbre. En 1990 Mishel
reconceptualizé su teoria, en virtud de un andlisis de las experiencias de personas
cuando la enfermedad se hace crénica, adopté la teoria del caos, que es mas
dindmica, para explicar el modo en que la sensacion prolongada de incertidumbre
puede servir de catalizador para hacer cambiar la perspectiva que la persona tiene
de la vida y de la enfermedad. La teoria del caos contribuy6 con tres postulados,
que sustituyen la parte lineal de los resultados del modelo: estrés- sistema de
afrontamiento- adaptacién; permitiendo al visionar al padeciente y cuidador familiar
en una dindmica de adaptacion de acuerdo con la evolucion de la enfermedad y los
significados atribuidos. Como se puede reflejar en el siguiente discurso:

[]... “Te voy a platicar desde el principio, o sea él tiene casi 21-22 ailos con diabetes

y cuando nos dimos cuenta que él tenia diabetes fue muy dificil porque mis hijos
estaban muy chicos muy muy chicos entonces no lo podia dejar a un lado yo pienso
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que eso es lo principal porque todo se puede yo no podia dejarlo a un lado porque
mis hijos estaban muy pequefios estaban estudiando, en lo que nosotros trabajamos
no lo podia yo dejar porque era muy pesado y qué haciamos para sobrevivir yo lo
primero que hice fue enfocarme a cuidarlo” Azalea

Subcategoria 2.3 Negacion de la enfermedad para no atribuir debilidad a la persona
enferma.

La negacion se toma como un mecanismo de defensa, permitiéndole al cuidador
familiar mantener el control y estabilidad de las emociones experimentadas en esta
situacién, dando inicio al proceso de duelo, este proceso no es lineal, es decir, se
podria regresar de una etapa a otra conforme se va significando la enfermedad y

sobre todo la percepcidn de su ser querido.

[]...Al principio no habia ningun problema, cuidar a mi mamd pues mi hermana la
cuido mucho tiempo, pero ya cuando una ya es cuidarla y el trato diario, pues la
verdad esto es diferente, en el caso de mi mamd es muy especifico su problemdtica
porque no nada mds es la diabetes, no nada mds la fractura de la cadera, no nada
mds es cuidarle la hipertension y su Alzheimer, entonces yo creo que cuidar he la
diabetes es... bueno ni tanto la cuido porque pues ni tiene, cuidarle su hipertension y
todas esas cosas yo creo que es como diria yo, es mds fdcil o mds llevable, pero con
su Alzheimer pues si es un poco mads dificil porque se le olvidan las cosas hace cosas
a veces que no debe de hacer” Dalia

Subcategoria 2.4 Cambios en los estilos de vida

Citando a Cardoso (2014), el control de diabetes ha resultado inextricable en una
cultura como la nuestra porque practicamente toda actividad social gira en torno a
la comida y la persona con diabetes tienen que afrontar esta realidad: como ser
social, debe convivir en sociedad y una condicién imprescindible para ello, es

consumir los alimentos que se le ofrecen.

[]...” sabes yo tenia un estilo de vida bueno, me iba a nadar y también tenia otras
actividades en las mafianas, cuando me junté, esa rutina sin darme cuenta se
trasformd, yo no sabia que mi pareja estaba enfermo, nunca me lo dijo, nosotros
saliamos a reuniones, cendbamos en su mayoria fuera de casa, le encantaban los
refrescos y sin darme cuenta mi estilo de vida ya no era el mds saludable, habia
subido exageradamente de peso, mis hdbitos ya no eran buenos, porque ahora
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trabajaba dobles turnos para poder solventar los gastos por los descuentos que le
hacian por haber faltado, porque no queria ir al hospital” Cerezo

[]...” yo lo primero que hice fue enfocarme a cuidarlo me dieron muchas indicaciones
en aquellos entonces siguidé una dieta muy rigurosa pura verdura casi cruda semi
hervida y fue mucho tiempo porque cuando se le declaro la diabetes y nos dimos
cuenta pues fue muy duro fue mucho, mucho, cuidado para mi ha sido mucho
cuidado y mucho pues yo pienso que es parte del amor que se tienes hacia la pareja”
Azalea

Subcategoria 2.5 Pérdida de la confianza para sostener los cambios en la persona enferma
y en si mismo

[]...”(voz ronca-Ojos vidriosos) Senti muchas cosas y aun a casi 4 afios que él tiene el
con diabetes las sigo sintiendo por que el aun no ha tomado conciencia de lo que
tiene mi esposo tiene casi 21-22 afios como me lo han dicho los doctores, las facturas
que tienes que pagar por vivir con diabetes pues es normal, pero él a 4 afos se ha
deteriorado mucho, su aspecto ha cambiado mucho, él no se ha querido cuidar y si
me preocupa pero, es que casi tiene 32 afios y yo ya no puedo hacer nada, o sea en
ese sentido a lo mejor con mi esposo estaba junto de él y lo cuidaba y lo procuraba,
ahorita pues es él, tiene que aprender a cuidarse y a comer cosas que no puede
comer y no comerlas , pero no entiende me duele y me preocupa mucho pero hasta
cierto punto he tratado de sobreponerme porque si me dejo caer pues también me
va a afectar a mi le digo y todo, pero necesita el poner los pies en la tierra para
empezar a tomar conciencia” Azalea

[ ]...”el cambio es en conjunto, la pareja tiene que modificar su estilo de vida para
que la persona que vive la enfermedad, modifique también, los objetivos, en inicio
se realiza con la mejor disposicion pero luego poco a poco se va perdiendo la
intensidad hasta que llega un momento en el que no te das cuenta que la persona
que estd a tu lado estd bajando de peso hasta que una tercera mirada te lo hace ver
entonces vuelves a hablar con esa persona para ver qué pasa y resulta que ha
continuado comiendo dulce o tomando refresco, cuando no estds con él, y volteas a
ver tu persona y te das cuenta de que estds en la misma situacion en el sentido de
que tampoco respetaste la dieta que se iba a llevar” Cerezo
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Subcategoria 2.6 Percepcion de la pérdida de la individualidad

Ramirez-Girén (2016) en este estudio hace referencia acerca del conocimiento
suficiente con relacion al estilo de vida al cuidar a un enfermo con Diabetes tipo I,
muestra mejores porcentajes en nutricion, consumo de tabaco, alcohol o bien en
informacion sobre diabetes y menores en actividad fisica y emociones, refiriéndose
sentirse cansada expresan la dificultad para dedicarse por completo al cuidado,
esto concuerda con los siguientes discursos, donde se percibe mayor cuidado en la

otra persona en relacién a uno mismo.

[]...” Pues yo siento que no, si no me cuido asi nunca lo he hecho, como que siempre
trato de que, si él estd bien yo también, de cuidarnos los dos, yo también me
importo” Orquidea

[]...”en algin momento fuimos a dar a la sala de urgencias 3 veces en la misma
semana recuerdo perfectamente que en esa tercera ocasion me hablé la enfermera
para que entrara al consultorio, al entrar lo primero que escuche fue la voz de doctor
diciéndome que era una inconsciente, porque era tan irresponsable que mi marido
estaba a punto de un coma diabético, que como era posible que en menos de una
semana fuera nuestra tercera visita, con niveles de glucosa tan altos, me regafiaba
como si yo fuera la culpable de la situacion, sin saber que me desvelaba por cuidarlo,
que yo confiaba que no habia golosinas en casa o tentaciones, pero él al ir al trabajo
comia lo que queria y me preguntaba en mis adentros y entonces que estoy haciendo
mal, porque ese médico no me estaba viendo, me sentia solo una extension de
él...deje de verme y ahora me doy cuenta que dejé de lado mi salud por cuidar de él”
Cerezo
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Categoria 3 Emociones en la cronicidad de la enfermedad en el
cuidador familiar

El cuidador familiar desarrolla mecanismos de autorregulacion, los cuales a veces
no son suficientes y pueden terminar en un desequilibrio emocional. Las emociones
son reacciones que todos experimentamos, sin embargo, no se tiene a ser
consciente de que un mal manejo de las emociones como una inhibicion para
sentirlas o0 su no expresion puede acarrear muchisimos blogueos incluso sintomas,
cada emocion tiene una funcion adaptativa, por ende, si no se siente, se pierde la

funcién que esta emocion tiene por ofrecer.

Subcategoria 3.1 Etapas de Duelo: Enojo-Culpa

El enojo es una emocion primaria y su funcidén es defendernos del peligro o poner
limites, es una emocion que surge inteligentemente para protegernos de una
amenaza tanto real como imaginaria, queriendo poner limites, teniendo la voluntad
de defender nuestros valores, el enojo no deberia de significar un problema; el
problema en realidad es la reaccidon que tenemos hacia nuestro enojo, cuando
reprimimos o rechazamos el poder que tiene o incluso cuando lo reconocemos pero
se niega para complacer a los demas, impresionar o proteger a otros; ahi es cuando
se desarrollan problemas debido a que el enojo no se va porque no se reconozca,
por el contrario empieza a encontrar maneras creativas de manifestarse. Se tiene
un constructo donde el enojarse se ve de una manera no adecuada, tratdndose de
suprimir, causando irritacion en la persona, cuando una persona Vvive
constantemente enojada es porque no puede enojarse con quien realmente debe o
debib enojarse, por tanto, se encuentra explotando en ira porque esa emocion debe

de salir de alguna manera.

[]...”yo me pongo a pesar como he hecho esto, yo me he sentido culpable e incluso
he hecho sentir mal a mis hijos, porque les digo en primera es mi madre, en seqgunda
pues estd enferma y algunas veces por ejemplo yo la he regafiado, le digo esto no lo
debes de hacer por ejemplo ella (su hija) le da cosas de comer, le da café, alimentos
que estdn prohibidos...entonces le digo ya te dije muchas veces que no se debe de
hacer y la regafio (a su hija) y entonces yo me siento culpable, uno se encuentra a
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veces en situaciones en donde mejor me meto, cierro mi puerta porque la verdad es
dura la presion, porque tengo que fungir diferentes papeles y tu te quedas con la
problemdtica” Dalia

[]...”al hacer esta reflexion de lo que vivi me pongo a pensar si es una pérdida, porque
finalmente igual iba a obtener un beneficio en mi salud, ya que el objetivo era
controlar los niveles de hiperglicemia que vivia dia a dia” Cerezo

Subcategoria 3.2 Emocion secundaria: Orgullo

[]... “yo lo primero que hice fue enfocarme a cuidarlo me dieron muchas indicaciones
en aquellos entonces siguioé una dieta muy rigurosa pura verdura casi cruda semi
hervida y fue mucho tiempo porque cuando se le declard la diabetes y nos dimos
cuenta pues fue muy duro, fue mucho, mucho cuidado para mi ha sido mucho
cuidado y mucho pues yo pienso que es parte del amor que se tienes hacia la pareja,
porque hemos visto muchas partes que nos han preguntado, cudnto tiene de la
diabetes y pues ha tenido muchos afios y él nunca habia tomado medicamento hasta
ahorita que ya lo va necesitando después de 20 afios de estragos, ahorita ya es
cuando toma medicamento y se ha atendido, y lo principal para mi fue cuidarlo,
cuidarlo mucho, mucho, mucho no dejarlo que pues que nos dejara porque hay
personas que no lo soportan o sobreviven, en el camino se queda, pues ahorita ya
casi 21-22 afios pues hago que se cuide y lo cuido a veces me cuesta mucho trabajo
y lo cuido mucho en respecto a esto o lo otro porque es muy fdcil caer en las
tentaciones y seguir comiendo todo eso que no podemos comer, para mi en lo
particular fue el amor que nos tenemos y que le tengo para que saliera adelante y
sus hijos” Azalea

Subcategoria 3.3 Tristeza—Miedo.

La tristeza tiene como funcién elaborar pérdidas, por lo tanto, el inicio de una
elaboraciéon de duelo, con ello quedaria bloqueada la funcién de elaboracion de
pérdidas. El miedo tiene la funcion de mostrar cuando los recursos son menores a
lo que la situacién vivida exige, es decir tiene una funcién de proteccién frente a los

peligros

[]...” Mds que todo pues es tristeza porque es muy joven, y me da tristeza porque no
agarra las cosas como debe de ser, él solamente como que cuando ya se siente muy
mal es como cuando reflexiona le dice uno y todo y ya ves que se enoja y todo eso,
enojo tristeza muchas cosas encontradas” Abeto
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[1...”y pues no sé, a lo mejor tiene que entrar en un hospital que ya no ven y que estdn
ciegos o que estdn muy mal y ver qué fuerte es eso que lo enfermos estdan ahi
abandonados por sus familiares que no los quieren, y a ver que ya no pueden
cuidarlos es muy duro, yo pienso que llegar hasta el final de la vida con calidad de
vida y entregar el equipo como nos lo entregan al principio pues es muy dificil pero
no imposible, morirte bien y no tener tantas cosas que arrastrar y que arrastrar a tu
familia para estar bien. (Llanto) Azalea

Subcategoria 3.4 Sufrimiento-Dolor

La primera respuesta ante el conocimiento de una enfermedad mortal de un ser
querido es de shock, aturdimiento e incredulidad; se puede en un instante percibir
la realidad y presentar una intensa reaccion emocional con dolor, rabia y llanto, el
cuidador familiar se siente amenazado, asaltado en su unidad y estabilidad, asi
como para manejar esos sentimientos tan agobiantes, entra en un periodo
de negacion que le permite mantener el control y la estabilidad emocional.
Posteriormente aparece la ansiedad, el miedo, los sentimientos de desproteccion e
inutilidad y de manera especial la rabia; todos estos sentimientos y emociones se
manifiestan en forma de protestas. Como se puede evidenciar en los siguientes
discursos:

[]...”También fue muy dura, fue diferente, porque con mi esposo nos dimos cuenta
poco a poco que bajo de peso y todo, y en mi hijo pues fue diferente porque si no nos
hubiéramos dado cuenta, también fui yo la que lo detecté, si nos hubiéramos dado
cuenta de que estaba bajando mucho de peso y que tenia muchos sintomas muy
extrafios y que cambio de plano su aspecto, su apariencia con él hubieran sido las
consecuencias de otra manera porque si no se hubiera atendido en el momento en
el que se atendid y se hubiera estabilizado, le hubiera dado un coma diabético y a lo
mejor hubiera muerto. Ha sido mds impactante lo de él porque la de él fue mds
agresiva. La de mi esposo no fue tan agresiva como la de él, al principio yo estuve
mucho tiempo tratando de ayudarlo y convenciéndolo incluso fuimos algunas
alternativas, algunos doctores de herbolaria que se practica” Azalea

[1...”lo que a mi me pasaba mucho es que lo visualizaba con cada paciente su futuro

y él como el terminaria...recuerdo mucho en una ocasion que llego un paciente con
edades similares, incluso su complexion era similar habia caido en paro por un coma
diabético, ese dia senti que él tenia que ver esto para que comprendiera lo dificil que
significa tener diabetes, pero que aunque le platicara como en muchas ocasiones, no
me haria caso...que dolia mucho solo de imaginar que eso le pudiera suceder, que
todos estabamos muy preocupados ...menos él (lagrimas)” Cerezo
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Categoria 4: Cambios en la alimentacion del cuidador familiar

La diabetes no solo afecta al padeciente de DM debido a que se encuentra en un
nacleo familiar, esta se solidariza para acompafar a su ser querido en este proceso.
En México, la familia se caracteriza por tener mas de una generacion conviviendo
dentro de un espacio fisico y por ello tienden a ser familias extensas, la situacién
econOmica marca otro aspecto importante a evaluar, en cuanto el cambio de estilo
de alimentacién, debido a que se tiende a percibir como una pérdida el dejar de
consumir alimentos ricos en azucares o bien grasas. En esta empatia los familiares
tienden a modificar habitos, en su mayoria el cuidador familiar sigue este régimen
para predicar con el ejemplo, incluso lo lleva mejor que el mismo padeciente de DM,;
sin embargo, el resto de los familiares son mas susceptibles a abandonar este plan
con la creencia de que ellos no se encuentran enfermos y no tienen que padecer de
sinsabores en la comida sino lo necesitan. Como se evidencia en el siguiente

discurso.

Subcategoria 4.1 Contencion en la alimentacion por solidaridad

Esta situacién concuerda con otro estudio en el que también hace mencion de que
los cuidadores familiares asumen acciones de cuidado para canalizar su culpa:
compensando al enfermo con méas dedicacion de tiempo, realizando cosas que le
gustaban, comprandoles lo que les apetecia, aunque esto fuese una restriccion

médica- alimento prohibido- por la salud del enfermo.

[]...Pues no lo niego, me siento a veces muy cansada y fastidiada (ojos llorosos) por
que traer un enfermo de 21-22 afos es muy dificil, he tenido que dejar muchas cosas
de comer, esto, el otro, aquello, para que no las vea y no las coma, pero me siento
bien, yo me siento bien, me satisfecha de hacer algo bueno por él y que este bien...el
tratamiento...es muy...no sé qué palabra decir, tiene llevar una secuencia muy muy
exacta muy minuciosa, pues algo complicada pero no imposible, pero pues el no
quiso llevarla porque hay alternativas muy buenas incluso para que pueda dejar la
insulina, pero obvio tiene que llevar una dieta muy... ni un traguito de esto.” Azalea
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[1...”al hacer esta reflexion de lo que vivi me pongo a pensar si es una pérdida, porque
finalmente igual iba a obtener un beneficio en mi salud, ya que el objetivo era
controlar los niveles de hiperglicemia que vivia dia a dia” Cerezo

Subcategoria: 4.2 Preocupacion econémica

Cardoso (2006) menciona que el tratamiento para la diabetes se disefa
sobre una paradoja porque los recursos estan al alcance de la persona y, desde
una perspectiva logica, no existe justificacion para que el enfermo no haga uso de
ellos. El tratamiento para la diabetes debe considerar esta paradoja porque,
precisamente, la dificultad principal para el control de esta enfermedad reside en el
aprovechamiento de los recursos que son asequibles al enfermo. Como se

evidencia en el siguiente discurso.

[ ]...”yo sabia que teniamos que tener una dieta si no estricta, pero si con ciertas
limitaciones, donde diferentes factores intervienen uno de ellos el factor econdmico,
porque si no destinas un buen porcentaje de tus ingresos simplemente no podrds
cimentar un buen habito o por lo menos eso crei, pero qué significa una buena dieta
no solamente es agregar frutas y verduras como lo pensariamos, es mucho mds que
eso, es saber qué porcion... era tener la disposicion de decir no a la comida como
tortas a altas horas de la noche, era el hacerle saber que el dinero me preocupaba
porque con sus actos, le descontaban mucho en el trabajo, que yo tenia que
conseguir mds dinero para pagar deudas, pagar a la persona que me cubria cuando
él estaba en urgencias, que eso no estaba bien, que teniamos que cambiar nuestra
alimentacion pero para eso necesitaba que él cooperard, que no comiera dulces o
tomara refrescos que lo descompasarian y volveriamos a un sinfin de vueltas en la
misma rutina” Cerezo

[]... “pues hago que se cuide y lo cuido a veces me cuesta mucho trabajo y lo cuido
mucho en respecto a esto o lo otro porque es muy fdcil caer en las tentaciones y
seguir comiendo todo eso que no podemos comer” Azalea
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Categoria 5. Ganancias en el cuidador familiar

Dentro de la adaptacion que tiene el cuidador familiar, se integra una serie de
cuidados y especificaciones por realizar para llevar a cabo el cuidado, brindando
conceptos de la enfermedad, dafios de la misma situandolo en una linea
panoramica de los probables desenlaces, siendo ellos responsables del
seguimiento del tratamiento médico, consultas, dieta, ejercicios, entre otros; al
mismo tiempo haciéndolos conscientes de la enfermedad que esta viviendo su
familiar, generando una especie de empatia y tomando conciencia de su propia

salud; desarroll6 las siguientes categorias.

Subcategoria 5.1 Beneficios en el cuidado de su salud

[]...” ahorita ya casi 21-22 afios, pues hago que se cuide y lo cuido, a veces me cuesta
mucho trabajo y lo cuido mucho en respecto a esto o lo otro porque es muy fdcil caer
en las tentaciones y sequir comiendo todo eso que no podemos comer” Azalea

[]... “en una tarde me encontré a una supervisora y me dijo oye muchas felicidades,
cuantos meses tienes(apenada) yo solo sonrei y le dije no sé, justo coincidia con que
no tenia mi periodo, le dije justo iré a realizarme una prueba...dentro de mi sabia que
eso no podia ser cierto pero me hice la prueba...dos dias después un amigo y
supervisor también, me encontré en la ucir, me dice te puedo hacer una pregunta
indiscreta y le dije si, dime oye estas embarazada, solo sonrei pero senti que me cayo
un balde de agua fria encima, le dije no solo es gordura sonriendo, pero fue hasta en
ese momento que me percaté que mi salud estaba muy mal... que por desvelarme de
trabajar en dobles turnos eh incluso sin descansos corridos me estaba afectando
demasiado, que ni siquiera lo habia visualizado, que fue una gran decepcion el ver
que yo me estaba desgastando y descuidando tremendamente por sostener a una
persona que amaba pero que tal pareciera que a él no le importaba, porque sabia
que yo iba a estar ahi para él cuiddndolo a pesar de que me estuviera destruyendo
para sostenerlo...fue cuando decidi que lo que estaba haciendo estaba mal, que no
solo por consentir o evitar un problema iba a continuar de esta manera...decidi que
iba a cuidar de mi que iba retomar en la medida de lo posible una dieta saludable y
evitar cenar fuera, con el pretexto de que estaba cansada, que esa no era yo y que
no iba a permitir que me arrasara con él en el paso de su negacion de la enfermedad,
en sus descuidos, en sus internamientos y quedar en vela por él” Cerezo
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Subcategoria 5.2 Aceptacién de la enfermedad

[1... las facturas que tienes que pagar por vivir con diabetes pues es normal, pero él
a 4 afos se ha deteriorado mucho, su aspecto ha cambiado mucho, él no se ha
querido cuidar y si me preocupa pero, es que casi tiene 32 afios y yo ya no puedo
hacer nada, o sea en ese sentido a lo mejor con mi esposo estaba junto de él y lo
cuidaba y lo procuraba, ahorita pues es él, tiene que aprender a cuidarse y a comer
cosas que no puede comery no comerlas, pero no entiende, me duele y me preocupa
mucho pero hasta cierto punto he tratado de sobreponerme porque si me dejo caer
pues también me va a afectar a mi, le digo y todo, pero necesita él poner los pies en
la tierra para empezar a tomar conciencia...yo pienso que llegar hasta el final de la
vida con calidad de vida y entregar el equipo como nos lo entregan al principio pues
es muy dificil pero no imposible, morirte bien y no tener tantas cosas que arrastrar 'y
que arrastrar a tu familia para estar bien. (Llanto) Azalea

[]...” a una persona no se le puede modificar algo por imposicion tal vez lo realice,
pero solo cuando la estés supervisando, por mucho que le expliques las
consecuencias por mucho que trates de que esa persona vea el impacto de lo que
significa esa enfermedad no lo va a entender, otra frase tipica y bien aplicada “uno
no escarmienta en cabeza ajena” Cerezo

Subcategoria 5.3 Anhelo- Esperanza de lograr el autocuidado del padeciente de Diabetes
Mellitus.

Mas adelante la familia entra en un periodo de negociacion, lo que significa mayor
aceptacion de la enfermedad, pero con la esperanza de que el prondstico cambie.
Sin embargo, con el avance de la enfermedad se inicia una etapa
de depresion caracterizada por dolor, tristeza, desasosiego, temor, ansiedad,
confusién y desesperanza; periodo donde se va fortaleciendo para ajustarse a la

tensién emocional y aceptar lo inevitable.

[]...” No, Yo pienso que el querer es poder y transformarlo y echarle muchas ganas y
con eso, se puede yo pienso que esa la mejor medicina, porque a mi, me ha
preguntado gente que, qué he hecho para jalar a mi esposo y les he dicho esto mismo
y me dicen que pues, para mi me funciond y fue lo mejor y creo que quien lo quiera
practicar, puede hacerlo. Azalea
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[] “Creo que ahi si, creo que me pegd mds esa situacion porque ah el si le dio muy
duro y la verdad hasta la fecha me he sentido un poco mal porque no se cuida como
debe de ser entonces por la juventud y lo que tu quieras ha soportado, a mi me
gustaria que se cuide un poco mejor, porque es muy joven... yo creo que cerrariamos
un ciclo muy bonito que mi hijo se cuidara mds que tuviera mds atencion para él,
porque es muy duro la verdad, es muy duro estar perdiendo la vista después de que
tenia yo una vista muy buena, a mi no me gustaria que llegara ese término y que le
echara muchas ganas. Abeto
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VII. CONCLUSIONES

En relacion con el objetivo general de esta investigacion analizar la percepcion de
las pérdidas del padeciente y cuidador familiar, se alcanzo; los hallazgos permitieron
explorar y analizar el fendmeno, dando respuesta a la pregunta de investigacion y

el objetivo planteado.

Se concluye que las pérdidas relacionales, intrapersonales, materiales y
evolutivas que se suman en la cronicidad de diabetes Mellitus en el binomio que
forman el padeciente y el cuidador familiar, implican una lista larga, y se acomparia
de emociones negativas en periodos prolongados, ante el cambio de rol, la pérdida
de independencia econdmica, el cambio de alimentacion, entre otras, pero el logro
de los objetivos de cuidado y limitacion de dafios en el padeciente y en el cuidador
familiar, nutre las emociones positivas de ambos, el punto de partida esta desde la
percepcion de las primeras noticias, al conocer su diagndstico, si esta realidad se
vive bajo un acompafamiento tanatolégico para disminuir la etapa de la negacién y
el enojo, al saber el cambio en su salud, se modificaria positivamente la percepcién
de este primer duelo, y de los que vendran a lo largo de sus vidas con la

enfermedad.

El acompafiamiento tanatologico o consejeria en salud al binomio, favoreceria en el
padeciente el que asuma el control de su enfermedad e incorpore consciente e
inconscientemente las modificaciones en su cotidianidad como parte de sus valores
y actitudes sin vivir el enojo y la negacién que lo acompafia a lo largo de la cronicidad
de la enfermedad, para tener una mejor calidad de vida, y en el cuidador familiar la
importancia y comprension de la atencién y cuidados que otorga, en donde no debe
asumir la responsabilidad del padeciente, el papel esta en el acompafiamiento

congruente y en equipo en la evolucion de la enfermedad.
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La importancia de la consejeria en salud que proporcione el profesional en
Enfermeria radica en la comunicacion efectiva, que reconoce en el usuario, el papel
de protagonista de la adopcién de conductas saludables y autocuidado, actuando
enfermeria como facilitador del proceso de toma de conciencia, decision y actuacion

de la persona para poder seguir viviendo y no sobreviviendo.

VIIl. APORTACIONES

La salud mental es un area que se tiene que fortalecer dentro de la profesion de
enfermeria, la tanatologia evolucion6 en el proceso de duelo dado a la constante
separacion y el sentimiento de pérdida que atraviesa la historia de cada hombre
implicando necesariamente su elaboracion, resaltando que ante una enfermedad
cronica se vive en constante duelo, abarcando diferentes esferas como lo es la
personal e interpersonal afectando principalmente al mas allegado, el cuidador
familiar, por lo que el acompafiamiento tanatologico debe de estar presente ante
estas circunstancias por el profesional de enfermeria que mantiene un estrecho

contacto con el padeciente y su familiar a lo largo de la cronicidad del padecimiento.

El concepto de consejeria tanatoldgica es trabajar con quién vive un duelo, buscar
elevar el grado de conciencia con la finalidad de trabajar con la persona, sus
cuestiones y descubra su sentido de vida, sentimientos, ideas y prejuicios respecto
a pérdidas y la forma de llegar a la aceptacion, para participar activamente en la

reconstruccion.
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Anexos

CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MEXICO UN/M:
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO PO@GR/4DO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA —

Maestria en Enfermeria

“Percepcidn de las pérdidas del padeciente de diabetes y su cuidador familiar.”

Antecedentes y Objetivo

La consejeria tanatoldgica se asocia con el proceso de duelos que una persona vive ante una pérdida
significativa, esta labor es a través de la relacidn interpersonal. El objetivo es analizar la percepcion
de las pérdidas del padeciente de diabetes mellitus y su cuidador familiar en la cronicidad de la
enfermedad.
Riesgos
No existe ningun riesgo agregado para la salud
Beneficios

Los hallazgos de este estudio pueden sustentar estrategias para fortalecer la consejeria tanatoldgica
en el padeciente de Diabetes Mellitus y su cuidador primario, favoreciendo al gremio con objetivos
en comun

Confidencialidad

Toda la informacidon obtenida es estrictamente confidencial. Por lo que sélo se le proporcionara ala
participante.

Preguntas

Toda duda que tenga durante el tiempo que dura la investigacion la podra consultar con la
investigadora.

Derecho a rehusar

La aceptacidon para participar en este estudio es enteramente voluntaria. Por lo que si decide no
hacerlo no le afectara.

Consentimiento

Consiento en participar en el estudio. He recibido una copia y he tenido la oportunidad de leerlo.

Nombre y firma del participante
Nombre y firma del invetigador
Nombre y firma de testigo
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Ciudad de Méxicoa __de del

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MEXICO UN /ME&E
COORDINACION DE ESTUDIOS DE POSGRADO POSGR/4DO
PROGRAMA DE MAESTRIA EN ENFERMERIA 7

Maestria en Enfermeria

Primero presentarse y explicar de qué trataré esta investigacion, hacerle saber que
existe un consentimiento informado que es flexible si decide abandonar dicha
investigacion, que esta es sin fines de lucro y solo es para el crecimiento de la
ciencia

PREGUNTAS PARA EL PADECIENTE DE DIABETES MELLITUS
¢,Cuanto tiempo tienes viviendo con Diabetes Mellitus?

¢, Como lo describirias?

¢, Qué es para ti tener diabetes Mellitus?

¢, Como te sentiste cuando te dieron el diagnostico?

¢ Cambio la manera en la que llevabas tu vida?

PREGUNTAS PARA EL CUIDADOR FAMILIAR
¢, Como ha sido la experiencia con tu familiar que vive con diabetes Mellitus?
¢, Qué es para ti tener diabetes Mellitus?

¢Como te sentiste cuando te enteraste de que tu familiar era una persona con
diabetes?

¢ Cambio la manera en la que llevabas tu vida?
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